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Resumo

As alteracoes inerentes ao facto de um individuo se tornar cuidador informal da populacao
pediatrica, colocam-no em risco e leva a situacoes de sobrecarga e perda de qualidade de vida
condicionadas pelo seu nivel de literacia em saude.

A intervencao “Cuide+ de Si” foi implementada nos cuidadores informais de criancas que estao
internadas no Centro de Reabilitacao do Norte na Unidade de Reabilitacao Pediatrica de forma a
analisar o seuimpacto em 3 dimensoes — qualidade de vida, sobrecarga e literacia. Este programa
consistiu num plano realizado em grupo com intervencgoes variadas — movimento, hidroterapia,
caminhada e relaxamento - cujas avaliacoes foram realizadas em 3 momentos através das
escalas Short Form Health Survey, Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit e da European
Health Literacy Survey. Os resultados obtidos demonstram que houve diminuicao
estatisticamente significativa ao longo dos momentos de avaliagao nos trés dominios (medida
de sumario fisica [F(2;52)= 588,860; p<0.05] e medida de sumario mental [F(1,330,34,577)=
36,760; p<0.05]; ESC-Zarit - [F(2;,56)= 65,046; p<0.05]; HLS-EU-Q16 - [F(2;56)= 75,549;
p<0.05]); houve uma correlacao negativa entre os niveis de sobrecarga e os niveis de literacia (r
=-0,464,p=0,011), entre o dominio mental e a sobrecarga (r =-0,452, p=0,018) e entre a literacia
e o dominio mental (r =-0,417,p=0,031)

Verificou-se que o plano de intervencao estruturado, dinamico e em grupo apresentou
efetividade nomeadamente na diminuicao da sobrecarga, aumento da qualidade de vida e de
literacia em salde.

Palavras-chave: cuidadores informais; qualidade de vida; sobrecarga; literacia em salde;

atividade fisica.



Abstract

The changes inherent in becoming an informal caregiver for the pediatric population put them at
risk and lead to situations of burden and loss of quality of life conditioned by their level of health
literacy.

Advances in medicine and the improvement in the socio-economic conditions have contributed
to anincrease in the number of children with critical medical conditions, making the integration of
aninformal caregiver necessary. The changes inherentin the individual who becomes a caregiver
put them at risk and lead to situations of overload and loss of quality of life, justified by their level
of health literacy.

The “Cuide+ de Si” intervention was implemented with informal caregivers of children who are
hospitalized at the Centro de Reabilitacao do Norte in the Pediatric Rehabilitation Unit in order to
analyze itsimpactin 3 dimensions - quality of life, burden and literacy. This program consisted of
a group plan with a variety of interventions - movement, hydrotherapy, walking and relaxation -
whose evaluations were carried out at 3 moments using the Short Form Health Survey,the Zarit
Burden Interview Scaleand the Eurgpean Health Literacy Survey.

The results show that there was a statistically significant decrease over the course of the
assessment in the three domains (physical summary measures [F(2;52)= 588.860; p<0.05] and
mental summary measures [F(1.330;34.577)=36.760; p<0.05]; Zarit-BIS - [F(2;56)= 65.046;
p<0. 05]; HLS-EU-Q16 - [F(2;,56)=75.549; p<0.05]); there was a negative correlation between
levels of burden and levels of literacy (r = -0.464, p=0.011), between the mental domain and
burden (r =-0.452, p=0.018) and between literacy and the mental domain (r =-0.417, p=0.031).
A structured, dynamic and group intervention plan was effective, particularly in reducing burden,
increasing quality of life and health literacy.

Keywords: Informal caregivers; quality of life; health literacy; burden; physical activity
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1. Introducao
Os avanc¢os na medicina e a melhoria na conjuntura socioeconémica tém contribuido para o
aumento da sobrevida e da longevidade das criancas e jovens que, a determinada altura da vida
passaram por situacoes clinicas criticas (Sousa et al., 2021). No entanto, hd uma ambiguidade
associada a todos estes avancos uma vez que, se por um lado foi possivel assegurar e aumentar
a esperanca média de vida, por outro lado existe um crescente nimero de casos de sobrevida de
criancas e jovens com doenca grave. Estas situacoes, levam a um aumento do nimero de casos
de dependéncia desta populacao especifica que, face as necessidades individuais, requer a
intervencao de um cuidador informal (Sousa et al., 2021).
No caso particular da populacao infantil, apesar da prestacao ser a mesma, acresce para 0s
cuidadores, maioritariamente pais, o “luto” daquele que era o futuro almejado para o filho e a
adaptacao as recentes perspetivas perante a nova condicao incapacitante. A decisao de cuidar e
assumir essa responsabilidade implica colocar nos pratos da balanca a valorizacao e o
compromisso de tomar conta do dependente, mas também assumir os constrangimentos que
pode trazer e o tempo dedicado aos cuidados permanentes ambos representando um custo de
oportunidade que nao devem ser desvalorizados (Pires et al., 2016).
1.1. Reabilitacao nas criancas com necessidades de satide especiais
0 bem-estar das criancas com deficiéncia é uma preocupacao que estd atualmente legislada em
Portugal e que apresenta as suas prdprias politicas publicas (Direcao-Geral das Politicas
Internas, 2014). Tal preocupacao é comprovada pela validacao dos tratados advindos da
Convencao das Nacoes Unidas sobre os Direitos da Crianca e a Convencao das Nacoes Unidas
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia que sao aplicados no pais e que realcam o direito
a suainclusao (Direcao-Geral das Politicas Internas, 2014).
As criancas com necessidades de satide especiais (NSE) sdo aquelas que apresentam problemas
de sadide com impacto na funcionalidade podendo incluir, segundo a UNICEF (2021):

e Os que janasceram com uma patologia que afeta o seu desenvolvimento;

e Os que sofreram ao longo da vida uma lesao, infecao ou deficiéncia nutricional que

contribua para disfuncoes a longo-prazo;
e Os que estiveram expostos a toxinas ambientais que resultam em atrasos de
desenvolvimento;
e Aquelas que desenvolveram ansiedade ou depressao como consequéncia de

acontecimentos limite.



Perante o grupo populacional diverso que representa, a prevaléncia de criancas com NSE é dificil
estimar atendendo a variabilidade que existe na definicao e no grau de incapacidade (UNICEF,
2021; World Health Organization, 2011). Contudo, sequndo dados da UNICEF (2021), estima-se
que existam aproximadamente 240 milhdes de criancas com deficiéncia em todo o mundo, o que
representa cerca de 1em cada 10 criancas globalmente.

As criancas com NSE deparam-se com dificuldades significativas comparativamente aos seus
pares e perante estas necessidades especificas, surge a necessidade de criar e realizar
abordagens de forma que recebam o apoio necessdrio para o desenvolvimento pleno das suas
capacidades. Assim, reconhecendo que as NSE podem englobar alteracoes fisicas, cognitivas,
sensoriais e/ou emocionais, é necessdrio a integracao de uma equipa de reabilitacao
multidisciplinar de forma a proporcionar uma abordagem abrangente que ird promover mais
facilmente o bem-estar das criancas (Direcao-Geral das Politicas Internas, 2014; Krasovsky et
al., 2021; Piva et al., 2019). A equipa multidisciplinar pretende restaurar ou atribuir funcao que
possa estar ausente e prevenir ou abrandar a sua deterioracao e é constituida por profissionais
como fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, terapeutas da fala, psicdlogos, nutricionistas,
entre outros (Piva et al., 2019; World Health Organization, 2011).

O processo de reabilitacdo inicia-se por uma abrangente avaliacao e com a estipulacao dos
objetivos clinicos e pessoais e através destes, sao tracadas as estratégias terapéuticas
individualizadas que sejam necessarias a crianca (World Health Organization, 2011).

A reabilitacao sendo colaborativa entre os diferentes profissionais e cuidadores informais é
essencial para que haja sucesso na intervencao e também para promover um futuro mais
inclusivo para a crianga.

1.2. Cuidadores informais

Apesar de todas as transformacoes socioculturais, ao longo da histdria a arte e o ato de cuidar
permanece e continua implicito nas rotinas diarias. Os cuidados sao definidos como o meio de
fornecimento de tudo o que seja necessario de modo a promover o bem-estar, de saude e
protecao e podem ser considerados como cuidados formais ou informais (Sousa et al., 2021).

A caracterizacao do cuidador informal assume varias formas, contudo a definicao segundo o
Servico Nacional de Satde (2019) e alein.2100,/2019 (Lein.2100/2019, 2019) assume-se como
a mais consensual considerando-o0s como “o cénjuge, unido de facto ou parente afim até ao 4.2

grau da pessoa cuidada, que acompanha e cuida de forma permanente, que com ela vive em



comunhao de habitacao e que nao aufere qualquer remuneracao de atividade profissional ou
pelos cuidados que presta a pessoa”.

0 seu papel cresceu ao longo das décadas a medida que a sociedade passou a valorizar mais o
trabalho nao remunerado desempenhado. Assim, os cuidadores informais sao tidos como um
elemento fundamental da sociedade uma vez que prestam cuidados a pessoas que se encontram
numa situacao de dependéncia.

Analisando a histdria social, a maioria dos cuidados embora sejam necessarios transversalmente
em toda a sociedade é ainda um trabalho que recai maioritariamente para a mulher. Apesar dos
incentivos e das medidas disponibilizadas que visam a igualdade de género, a distribuicao de
tarefas permanece desigual (Comissao do Emprego e dos Assuntos Sociais & Comissao dos
Direitos da Mulher e da Igualdade dos Géneros, 2019; Zigante, 2018).

Na Europa, 80% dos cuidados sao prestados por cuidadores informais sendo que destes 75% sao
mulheres das quais 27,4% trabalham a tempo parcial de forma a conciliar o trabalho com os
cuidados a individuos com necessidades especificas (Comissao do Emprego e dos Assuntos
Sociais & Comissao dos Direitos da Mulher e da Igualdade dos Géneros, 2019; Zigante, 2018). Em
Portugal, os cuidados prestados tamhém sao maioritariamente desempenhados pela mulher,
contudo em menor niimero, representando 60% dos cuidadores informais (Instituto Nacional de
Estatistica, 2016) e num estudo realizado pelo Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais
(2021), com 1133 cuidadores informais 12,7% eram cuidadores dos filhos.

0 papel de cuidador informal pode ser assumido nao sé pela familia como também por amigos ou
vizinhos (Sousa et al., 2021) mas, independentemente da ligacao existente entre ambos,
desempenham funcdes de extrema importancia.

0 ato de cuidar é complexo e exigente e caso o cuidador nao possua a formacao necessaria, fica
mais sujeito a riscos fisicos, emocionais, sociais e financeiros. Atendendo que os cuidados
prestados sao exigentes, complexos e com um dispéndio de tempo consideravel, os riscos a que
estao expostos serao mais marcados caso nao possuam a formacao necessaria (Sanches et al.,
2021; Sousa et al.,, 2021).

De referir que paralelamente ao papel adotado, o cuidador tenta conciliar com as suas atividades
préprias, contudo com menos tempo disponivel para as realizar. No estudo de Movimento Cuidar
dos Cuidadores Informais (2021), 38% dos cuidadores informais revela ter pouco tempo parasie

90% gostaria de voltar as suas rotinas antes de ser cuidador.



Reconhece-se que também os cuidadores informais apresentam necessidades que também
necessitam de ser atendidas de forma a ter um bom desempenho nas suas funcoes. Para isso, é
imprescindivel investir na sua formacao e fornecer ajuda profissional, juridica e financeira (Sousa
etal., 2021).
Em Portugal, uma das formas de apoio deu-se com a criacao do estatuto do cuidador informal
através da Lein2100/2019 (Lei n2100/2019, 2019), que veio legitimar nao sé o seu papel como
promotor do hem-estar da pessoa dependente/cuidada, mas também reconhecer o seu direito a
formacao e do seu préprio bem-estar em todos os dominios (Comissao de Acompanhamento
Monitorizacao e Avaliacdo Intersetorial, 2021).
Apesar dos esforcos dirigidos na integracdao dos cuidadores informais e na
potencializacao/melhoria dos cuidados prestados, existem ainda lacunas que necessitam de ser
abordadas, nomeadamente a necessidade de repensar as politicas sociais. Considerando que os
cuidadores informais representam a principal linha de prestacao de cuidados, é essencial garantir
que recebam o apoio necessario para evitar o comprometimento da sua qualidade de vida, bem
como elevados niveis de sobrecarga, problemas fisicos e condicdes depressivas (Almeida et al.,
2022; Sousa et al., 2021).

1.2.1. Intervencao com cuidadores informais
Apesar dos esforcos do estado, segundo o estudo Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais
(2021), 64,6% dos cuidadores informais considera que a componente emocional representa um
desafio a par da dificuldade em aceder aos apoios sociais (59.1%) e o impacto financeiro (51.8%).
0 mesmo estudo revela que 56.4% dos cuidadores informais nao consegue desempenhar a suas
préprias rotinas e 48,7% teve inclusivamente de abandonar ou fazer adaptacoes no seu trabalho.
A juntar a todas as dificuldades percecionadas pelos cuidadores, o desconhecimento de quais 0s
cuidados a prestar, quer em orientacdes ou ensinos por profissionais de salde, esta associado a
situacdes de sobrecarga (Almeida et al., 2022).
Desta forma, assumindo que existem necessidades dos cuidadores que nao estao a ser
satisfeitas, é necessdrio criar planos e delinear estratégias que as possam colmatar (Gil, 2023;
Sousa et al., 2022).
As intervencoes necessitam de ser personalizadas e para isso devem ser recolhidos dados
sociodemograficos, avaliar o grau de dependéncia do individuo e conhecer a sobrecarga, as
dificuldades, as estratégias de coping e o nivel de satisfacao dos cuidadores informais.

(Elekanachi et al., 2024)



Com o a criagao do Estatuto do Cuidador Informal, ficou também previsto “o desenvolvimento de
projetos-piloto que aplicassem de forma experimental as medidas de apoio ao cuidador informal,
enquadradas nas condicdes previstas no Estatuto” (Comissdao de Acompanhamento
Monitorizacao e Avaliacao Intersetorial, 2021)
0 descanso do cuidador é uma das medidas previstas no estatuto através da colaboracao entre
o Ministério da Educacao, Saude e da Seguranca Social. Para tal, sao referenciados os casos para
a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados “bem como o encaminhamento para
servicos (como o apoio domicilidrio) e respostas sociais” (Comissao de Acompanhamento
Monitorizacao e Avaliacdo Intersetorial, 2021).
Adicionalmente estao expressas no estatuto do cuidador informal uma série de medidas de apoio
ao cuidador que vao além de uma prestacao pecuniaria como a identificacao de profissionais de
referéncia da drea da saudde e da drea de seguranca social tendo em conta as necessidades da
pessoa cuidada, apoio psicossocial, participacao em grupos de autoajuda, entre outros (Comissao
de Acompanhamento Monitorizacdo e Avaliacao Intersetorial, 2021).
Alein®13/2023 (Lei N213/2023 de 3 de Abril, 2023) vem reforcar a protecao laboral do cuidador
informal de forma que seja facilitada a conciliacao entre a vida profissional e familiar,
nomeadamente através de medidas como (Comissao de Acompanhamento Monitorizacao e
Avaliacao do Estatuto do Cuidador Informal, 2024):

e Licencaanual até 5 dias para assisténcia a pessoa cuidada;

e 15dias de faltas para assisténcia a pessoa cuidada;

e Horario flexivel

e Protecao em caso de despedimento;

e Teletrabalho;

e Dispensa de trabalho suplementar;

e Trabalho atempo parcial até 4 anos.

1.2.2. Intervencao “Cuide+de Si"

Na esfera da literatura sobre cuidadores informais a maioria € relativa a cuidadores da populacao
adulta e particularmente que nao existe nenhum programa de atividade dirigido aos cuidadores
informais de criancas com NSE. Assim, sequindo as linhas orientadoras do estatuto do cuidador
informal, fez-se o levantamento das necessidades e dificuldades percecionados por esta

populacao especifica levando a criacao de raiz do presente projeto de intervencao — Cuide+ de Si.



Através deste programa espera-se que o cuidador informal melhore a sua qualidade de vida,
reduza o nivel de sobrecarga e adquira conhecimentos que promovam a melhoria da sua literacia
em salde que se possam repercutir em si e seu dependente. Concretamente, o programa
pretende que o cuidador tenha uma melhor apreciacao de si mesmo, que seja capaz de
reconhecer e satisfazer as suas necessidades fisicas, sociais e emocionais, tenha mais
oportunidades de socializacao através de atividades de grupo e desenvolva habitos de atividade
fisica que promovam a melhoria do sistema cardiovascular, muscular, alivio de dor, correcao de
posturas e relaxamento

Esta intervencao consiste num plano realizado em grupo com intervencoes tematicas —
movimento, hidroterapia, caminhada e relaxamento. Através deste, pretende-se que o cuidador
informal de criancas com NSE obtenha conhecimentos que permitam ter.

Neste sentido, a presente proposta foi suportada na literatura para que fossem atingidos os
objetivos pretendidos:

e 0 exercicio fisico — movimento — promove alteracoes na estrutura e funcao do corpo
prevenindo diversas patologias (diabetes, doencas cardiovasculares, etc), melhorando a
sauide fisica, mental e qualidade de vida (Bottcher, 2019; Silva et al.,, 2017; Tavares et al.,
2021: Vale etal., 2019);

e A hidroterapia através da pratica de exercicio fisico na agua provoca alteracoes
fisioldgicas que vao influenciar os sistemas do corpo devido a pressao hidrostatica e
hidrodinamica. Os beneficios vao desde a melhoria no equilibrio, coordenacao motora ao
aumento da forca muscular, etc. (Brito et al., 2020; Schmidt et al., 2019);

e A caminhada, para além da sua componente sustentdvel, segundo Schmidt et al. (2019),
permite a melhoria do sistema cardiovascular e aumenta a flexibilidade;

e Orelaxamento através de intervencdes com menos impactos e mais calmas promove um
trabalho do corpo todo centrando-se na resisténcia, flexibilidade e forca mental (Franco,
2023).

1.3. Qualidade de vida

A qualidade de vida é um construto que pode ser utilizado tanto no quotidiano como também em
contextos cientificos (Seidl & Zannon, 2004). A QV pode estar associada a estudos do foro
socioldgico onde as disfuncoes nao sao mencionadas, ou entao, relacionada a questoes de saude
em que a definicao mais genérica engloba e associa o construto as condicoes e intervencdes de

satide (Seidl & Zannon, 2004).



Segundo a Organizacao Mundial de Satide (OMS) (World Health Organization, 1998a), a qualidade
de vida é definida como: “a percecao que um individuo tem da sua posicao na vida no contexto da
cultura e dos sistemas de valores em que vive e em relacao aos seus objetivos, expectativas,
padroes e preocupacoes”.

Desde o seu surgimento, verificou-se um interesse nesta tematica dada a sua relacao entre o
setor politico e a saldde uma vez que “sadde e doenca” estao associados a fatores econémicos,
socioculturais, experiéncias pessoais e estilos de vida. Desta forma, a qualidade de vida passou a
assumir o objetivo nos resultados esperados e obtidos na drea da satide (Seidl & Zannon, 2004).
A par do interesse da qualidade de vida, surge tamhém a dificuldade na sua definicao e, por isso,
nas ultimas décadas tem-se verificado um esforco no sentido do “amadurecimento conceptual e
metodoldgico do uso do termo na linguagem cientifica” (Seidl & Zannon, 2004). Esta dificuldade
prende-se nao s6 pelo seu construto como tamhém pelas circunstancias em causa e perante a
visao que o individuo tem sobre a vida, costumes, valores, objetivos, potencialidade, padrdes ou
preocupacoes (Amendola et al., 2008; Davis et al., 2021).

Em consenso encontra-se os dois aspetos inerentes ao conceito de qualidade de vida: a
subjetividade e a multidimensionalidade. A subjetividade, prende-se a percecao pessoal sobre o
seu estado de saude e sobre aspetos nao-cientificos e a multidimensionalidade assume que a
qualidade de vida é um construto que assume vdrias e diferentes dominios como o fisico,
psicoldgico, social e ambiental (Seidl & Zannon, 2004).

Atendendo ao amplo conceito e importancia, o interesse pela sua medicao tem vindo crescer de
forma a obter dados como medidas de resultados ou de ganhos em satide (Amendola et al., 2008;
Ferreiraetal., 2012).

1.4. Sobrecarga

A responsabilidade assumida pelo cuidador foi relatada pela primeira vez na década de 50 do
século passado num artigo “7he family life of old people: an inquiry in east Londorn onde foi
identificado o peso excessivo na amostra e as repercussoes na vida laboral ou familiar dos
prestadores de cuidados (Hoffmann & Mitchell, 1998)

0 termo “sobrecarga” é uma traducao da expressao inglesa “burden”e, numa andlise instintiva
parece algo de facil definicdo, mas nao poderia estar mais longe da realidade (Sequeira, 2010). A
sobrecarga é um conceito complicado e multidimensional que surge como resultado da prestacao
de cuidados proximos a alguém que apresente algum tipo de dependéncia fisica e/ou mental

(Casado etal., 2021; Sequeira, 2010). Zarit & Zarit (1983) descreve a sobrecarga como “o grau em



que a saude fisica e emocional, a condicao social ou financeira do cuidador foi afetada como
consequéncia dos cuidados prestados”. E um processo desgastante e que pode comprometer o
bem-estar do cuidador.

Apresenta-se como uma conotacao negativa com associacoes a sensacao de “peso”, “fardo” ou
“stress”, contudo a falta de Iéxico e a fraca definicao de sobrecarga é algo que chama a atencao
na comunidade cientifica (Sequeira, 2010).

A sobrecarga no cuidador é uma condicao crescente e relevante, essencialmente quando
assistimos a uma melhoria nos cuidados de salde, traduzindo-se, entre outros, no aumento do
ndmero de casos de individuos dependentes (Casado et al., 2021).

Como resultado, os cuidadores informais que assumem um papel nao-remunerado
providenciando assisténcia em diversos dominios, irao apresentar algum tipo de sobrecarga
(Casado et al., 2021).

Todos os impactos negativos sao sempre relevantes para o desenvolvimento de trabalhos na
area cientifica e é através destes mesmos que surgem estratégias com o intuito de preveni-los.
Contudo, atendendo que a sobrecarga esta também associada a uma perda da qualidade de vida,
torna-se ainda mais imperativo que haja estratégias bem direcionadas (Sequeira, 2010).

Todos os impactos acometidos ao cuidador nao sao constantes ao longo do tempo, sendo que o
inicio do processo mostra-se ser mais intenso e atribulado (Andreasen, 2003; Spar e La Rue,
2005). A adaptacao a nova realidade e a capacidade de aquisicao de estratégias de copingirao
em muito influenciar a qualidade de vida do cuidador.

0 esforco continuo que implica a prestacao de cuidados, faz com que se destaquem dois tipos de
sobrecargas: a sobrecarga objetiva e a sobrecarga subjetiva (Sequeira, 2010). A primeira
associa-se as tarefas relacionadas com a prestacao de cuidados (alimentacao, por exemplo) e a
segunda ao estado emocional advindo da prestacao de cuidados.

A sobrecarga objetiva apresenta um cariz mais mensurdvel e visivel quando comparada com a
subjetiva que para além de nao serem “visiveis” relacionam-se mais fatores emocionais e com os
sentimentos advindos das tarefas desempenhadas.

Segundo a literatura, existem alguns fatores que estao relacionados com o nivel de sobrecarga
do cuidador e que estao associados ao seu desempenho (Martins, 2006), contudo sdo os fatores
relativos a escolaridade, partilha de responsabilidades e o nivel socioeconémico que partilham de

consenso nos achados. Assim, a menor escolaridade, baixos niveis socioecondmicos e a



exclusividade na prestacao de cuidados ao dependente estao associados a casos de maior
sobrecarga.

1.5. Literacia em saude

A literacia em saude tem vindo a ganhar importancia e é, na atualidade, um tema com grande
relevancia na area da satide publica como também nos prdprios cuidados de satde (Pedro et al.,
2016; Sgrensen et al., 2012).

0 conceito foi introduzido pela primeira vez na década de 70 por Simonds (1974) e em 1998 a
OMS (World Health Organization, 1998b) definiu a literacia em satide como um “conjunto de
competéncias cognitivas e sociais e a capacidade dos individuos para acederem a compreensao
e ao uso dainformacao de forma a promover e manter uma boa satide”.

Desde a definicao dada pela OMS, surgiram novos e melhorados conceitos e em 2012, no
Consorcio Europeu da Literacia em Saudde surge uma definicao mais abrangente: “a literacia em
salide estd ligada a literacia, contemplando o conhecimento das pessoas, a sua motivacao e
competéncias para aceder, compreender, avaliar e aplicar informacao em satide de forma a fazer
julgamentos e tomar decisoes na vida quotidiana no que concerne os cuidados de salde,
prevencao da doenca e promocao de satde, de modo a manter ou melhorar a sua qualidade de
vida” (Serensen et al., 2012).

Nutbeam, (2009), identifica também que a literacia em satide pode ser definida por trés niveis:

e Literacia funcional/basica: capacidades suficientes para ler e escrever que permitamum
funcionamento efetivo;

e Literacia interativa: competéncias cognitivas e de literacia mais avancadas que, em
conjunto com as capacidades sociais, podem ser usadas para participar nas atividades do
quotidiano, para obter e dar significado a informacao obtida de diferentes formas de
comunicacao e aplica-la;

e Literacia critica: competéncias cognitivas que em conjunto com as capacidades sociais,
podem ser utilizadas para fazer uma analise critica a informacao e usa-la para ter um
maior controlo nas situacoes do quotidiano.

Como tdpico de investigacao, a literacia em saude tem sido objeto de diversos estudos o que
permite extrapolar a sua relevancia para a manutencao e melhoria da saude e dai serimportante

atendendo as disparidades existentes nos acessos a cuidados de satide (Sgrensen et al., 2012)



Aliteratura aponta paraaligacao entre literacia em saude e estado de sadde; um nivel inadequado
de literacia esta associado a um acréscimo de custos no sistema e que pode trazer implicagoes
nao sé na satde individual como também coletiva (Pedro, 2018)

Inversamente, niveis adequados de literacia estao associados ao melhor estado de saude,
reducao de custos, aumento de conhecimento em salde e menor utilizacao dos servicos de
saude.

1.6. Cuidadores de criancas com necessidades de satide especificas

Cuidar é um dos principios basicos a assumir a partir do momento que se decide ser pai. Contudo,
quando a crianca apresenta NSE, as perspetivas mudam e o cuidar assume outro peso.

Os cuidadores informais de criancas com NSE desempenham um papel preponderante na
sociedade, embora que nem sempre reconhecido. Este conjunto restrito de cuidadores sao
frequentemente pais ou outros familiares préximos que enfrentam uma série de desafios no seu
dia-a-dia que afetam nao sé a sua qualidade de vida, como também resultam em casos de
sobrecarga e exigem um alto nivel de literacia em saude.

A qualidade de vida dos cuidadores informais constitui uma apreensao tendo em conta os
desafios didrios e exigéncias fisicas, emocionais e financeiras a que estao expostos. Varios
estudos demonstram que, comparativamente a populacao geral, os cuidadores informais de
criancas com NSE, apresentam niveis mais elevados de stress, ansiedade e depressao (Dey et al.,
2019; Dubey et al, 2023; Y. Lee et al, 2020; Turnage & Conner, 2022). O sentimento de
isolamento, a dedicacao continua e intensa que implicam os cuidados leva a negligéncia do seu
préprio bem-estar e necessidades bdsicas que desencadeiam problemas no ambito da saudde
mental e fisica (Gomes et al.,, 2022; Moreira et al., 2020). Perante alguns estudos, é possivel
verificar que hd uma baixa qualidade de vida nos cuidadores informais (Hsu, 2023) influenciada
por fatores como o nivel socioeconémico baixo (Almeida et al., 2013) e o grau de severidade da
patologia da crianca (Turnage & Conner, 2022); ja niveis de escolaridade mais avancados
parecem influenciar positivamente a qualidade de vida dos cuidadores de criancas com NSE
(Turnage & Conner, 2022). No estudo de Hsu, (2023), a diminuicao da qualidade de vida estava
correlacionada com o aumento da sobrecarga quer subjetiva como objetiva.

0 esforco que é exercido de forma a tentar atender a todas as necessidades (quer da crianga com
NSE, como também das suas prdprias) leva a sentimentos de sobrecarga que estao

intrinsecamente ligados ao degradar da qualidade de vida (Davis et al., 2021; Moreira et al., 2020).
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Quando avaliada, é possivel verificar que existe sobrecarga nos cuidadores informais (Aradjo et
al., 2016; Casado et al., 2021; Dubey et al., 2023; Rodrigues et al., 2018). No estudo de Rodrigues
et al. (2018), havia uma sobrecarga moderada a severa em 57% dos seus participantes e Aradijo
et al. (2016) verificou no seu estudo que havia um elevado nivel de sobrecarga dos cuidadores
informais avaliados.

Segundo o estudo de Casado et al. (2021), existe uma correlacao positiva entre sobrecarga
subjetiva e ansiedade e Gowda et al. (2024) verifica que 59.3% dos cuidadores informais
negligenciavam a sua saude. Fatores como baixo nivel socioecondmico, uma situacao clinica
mais severa e fatores psicoldgicos estao associados a casos de sobrecarga severa (Bamber et
al., 2023; Dubey et al., 2023; Gowda et al., 2024; Liu et al., 2023; Sevgi & Ayran, 2024; Shattnawi
etal, 2023).

No caso particular dos cuidadores informais, quanto maiores e melhores forem os seus
conhecimentos, mais apto estara na tomada de decisoes e irao fazé-lo de forma consciente e
informada em prol da qualidade de vida do dependente (Vaz, 2020). Perante o estudo de Vaz
(2020) sobre a literacia nos cuidadores informais, verifica-se que 512% dos cuidadores
apresentam niveis problematicos e 19,6% niveis inadequados de literacia em saudde, o que
permite deduzir que 70,8% dos cuidadores nao tem conhecimentos adequados em satide. Em
Portugal, 61% da populacao portuguesa apresenta niveis de literacia inadequados ou
problemdticos (Pedro et al., 2016). A melhoria deste dominio nos cuidadores informais iria
permitir ganhos nao sé na satide como no bem-estar da populacao (Nascimento et al., 2022).

Os impactos fisicos, emocionais, socias, econémicos e laborais no cuidador sao dominios que nao
podem ser desvalorizados.

Percebe-se que nao existe uma forma isolada de analisar os impactos no cuidador informal uma
vez que estao todos interligados. Todos os dominios quer a qualidade de vida como a sobrecarga
e literacia influenciam-se e desenham o caminho percorrido pelo cuidador. Nao hd qualidade de
vida se houver sobrecarga e baixa literacia, da mesma forma que a sobrecarga implica uma baixa
qualidade de vida que em muito pode ser explicada pelo desconhecimento de estratégias que
promovam a sauide, previnam a doenca e melhorem os cuidados de satide.

Os cuidadores informais de criangas com NSE veem o seu dia-a-dia com mudltiplos desafios que
afetam conforme foi relatado a sua qualidade de vida como resultado da sobrecarga e exige

conhecimentos para desempenharem o seu papel. O reconhecimento social e a sua valorizacao
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sao caminhos importantes para garantir que recebam os apoios necessarios para que haja maior
eficacia e sustentabilidade nos cuidados.
1.7. Objetivo de estudo
Atendendo a tudo o que foi exposto, considera-se que o principal problema que leva a realizacao
deste estudo reside no desgaste fisico, emocional e social a que os cuidadores informais de
criancas hospitalizadas estao expostos. O facto de os cuidadores colocarem para segundo plano
o0s autocuidados, leva a situacoes de sobrecarga e de perda de qualidade de vida que poderao
estar relacionados com a dificuldade ou desconhecimento em providenciar estratégias que
ajudem a gerir a situacao.
Assim, define-se como questao do problema: “Um plano de atividade fisica estruturado, diverso
e em grupo melhorard a literacia, qualidade de vida e sobrecarga percecionadas pelo cuidador
informal?”
De forma a responder ao problema, foi estabelecido como objetivo principal a analise do impacto
da intervencao “Cuide+ de Si” realizado em cuidadores informais em 3 dimensdes: literacia,
sobrecarga e qualidade de vida. Como objetivos secundarios pretende-se:

e (Caracterizar os cuidadores informais perante as caracteristicas sociodemograficas;

e Avaliar a correlacao entre as trés dimensoes estudas — qualidade de vida, sobrecarga e

literacia;
e Analisar a relacao entre as caracteristicas sociodemograficas e as trés dimensoes em

estudo;
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2. Métodos

2.1. Limitagoes antecipadas ao estudo

A intervencao pode ter como limitacao a adesao ao estudo, podendo o cuidador nao participar
com a frequéncia que estd estipulada no programa. A rotatividade dos cuidadores por crianca
poderd ser uma limitacao uma vez que nao vao acompanhar o programa em todos os momentos.
A situacao clinica da crianca poderd condicionar a participacao do cuidador que poderad ter de
prestar assisténcia.

2.2. Tipo de estudo e fonte de dados

Este estudo caracteriza-se como quase-experimental uma vez que se pretende avaliar o efeito
de intervencoes cujas condicoes, apesar de controladas nele nao ha dois grupos — grupo de
intervencao e grupo de controlo — mas apenas um grupo de intervencao uma vez que era
pretendido fazer uma inferéncia causal (Traqueia et al., 2021).

Simultaneamente proceder-se-a a andlise descritiva dos estados de sobrecarga, literacia em
salide e a percecao de qualidade de vida da populacao em estudo (Fortin et al., 2009) bem como
a exploracao das correlacoes entre os dominios acima citados com os dados sociodemograficos.
A recolha de dados sera efetuada no servico de pediatria do Servico de Medicina Fisica e
Reabilitacao do Centro de Reabilitacao do Norte entre novembro de 2023 e agosto de 2024.
2.3. Amostra

A amostra do presente estudo sao todos os cuidadores informais de criancas internadas na
Unidade de Reabilitacao Pediatrica no Centro de Reabilitacao do Norte pertencente a Unidade
Local de Satide de Vila Nova de Gaia/Espinho. No periodo de recolha, dos 38 cuidadores
informais com criancas internadas no servico de medicina fisica e reabilitacao do Centro de
Reabilitacao do Norte, 34 aceitaram e quiseram participar no programa e de integrar o estudo o
gue justifica a representatividade da amostra para um nivel de confianca de 95% (Miot, 2011).

A amostra é representativa da populacao uma vez que nao ha controlo na participacao, tendo
todos os cuidadores informais a mesma probabilidade de integrar o estudo, tendo sido

considerados os critérios presentes na tabela 1 parainclusao e exclusao.

Tabela 1- Critérios de inclusao e exclusao

Critérios de Inclusao Critérios de exclusao

Dependente com idade igual ou inferiora17 anos  Patologia limitadora de atividade fisica

Ja ter participado no estudo durante o referido

periodo
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Para os devidos efeitos, s6 foram considerados os questionarios que tivessem o consentimento
informado assinado na primeira fase.

2.4. Procedimentos e desenho da intervencao

Primeiramente foirealizada uma pesquisa bibliografica aprofundada sobre a tematica através de
bases de dados PubMed, Medline, Elsevier, SCGIELO, Web of Science, Cochrane Central Register of
Controlled Trials ,B-On, Instituto Nacional de Estatistica e PORDATA. Foram utilizadas as
seguintes palavras-chaves, quer em portugués como também em inglés: qualidade de vida,
cuidadores informais, cuidadores pediatricos, qualidade de vida, sobrecarga, literacia em saude,
programas cuidadores, cuidados aos cuidadores.

Conforme ja exposto, o programa seria realizado no Centro de Reabilitacao do Norte e para isso
foi feito um pedido a direcao clinica hem como um pedido de aprovacao a Comissao de ética da
referida Unidade Local de Satde (Anexo A).

Apds aprovado e dadas as devidas autorizacoes pelas devidas entidades, foi feito um pedido
formal aos autores das escalas de avaliacao a serem utilizadas (Anexo B, C e D). Posteriormente,
a intervencao foi divulgada na unidade de pediatria para reconhecimento dos participantes e
agendamento das sessdes (Anexo E). Posteriormente, a intervencao seguiu a ordem de tarefas

expressa no fluxograma 1.

Realizacao do Realizacao do
programa programa
Momento 0 Momento 1 Momento 2
(62 semana programa) (fim programa - alta
; hospitalar)
Dados Sociodemograficos
Consentimento Informado i SF-36
SF-36 ESC-Zarit ESC-Zarit
HLS-EU-Q16 HLS-EU-Q16

ESC-Zarit
HLS-EU-Q16

Fluxograma 1- Ordem de tarefas

As avaliacoes através do preenchimento das escalas foram realizadas em 3 momentos - inicial
(MO0), apds 6 semanas de programa (M1) e no fim do programa sendo este determinado pela alta
hospitalar do dependente (M2) — sendo que em MO era preenchido uma ficha de caracterizacao

sociodemogrdafica (Anexo F) e o consentimento informado (Anexo G).

14



Aintervencao consiste em sessoes hi-semanais com ciclos permanentes de semanas tematicas:
uma semana de movimento (exercicio fisico), uma de hidroterapia, outra de caminhada e uma de
relaxamento.
2.5. Instrumentos de avaliacao
Face aos objetivos do estudo foi elaborado uma ficha para recolha de dados sociodemograficos
e selecionaram-se instrumentos de avaliacao dos fendmenos que se pretende observar, i.e, ,
qualidade de vida, sobrecarga e literacia em satide.
Os dados sociodemogrdficos recolhem informacao relativamente ao cuidador informal e ao
dependente:

e Cuidadorinformal — idade, género, situacao profissional, escolaridade e estado civil;

e Dependente —idade, género e relacao com o cuidador
Como instrumentos para os 3 momentos de avaliacao foram utilizadas as escalas Short Form
Health Survey (SF-36) (Anexo H), £scala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit (ESC-Zarit) (Anexo
) e a European Health Literacy Survey (HLS-EU-Q16) (Anexo J).

2.5.1. Short Form Health Survey (SF-36)

0 SF-36 é um instrumento que avalia a qualidade de vida e tendo em conta que este construto é
multidimensional avalia a percecao do estado de saude fisica, psicoldgico e social de populacoes
com ou sem doenca e sem especificacdes de faixa etaria (Ferreira et al., 2012; Matcham et al.,
2014). As pontuagdes sao apresentadas numa escala de O (pior estado de satide) a 100 (melhor
estado de satide)
A versao original surgiu no seguimento do projeto Medical Outcomes Study (MOS) (Ware &
Sherbourne, 1992) e a adaptacao para a populagao portuguesa surgiu em 2000 (Ferreira, 2000a)
obtida pela traducdo, retroversao e obtencao de uma versao de consenso (Ferreira et al., 2012;
Ferreira, 2000b, 2000a). Revelou que o valor alfa de Cronbach varia de 0,60 a 0,88 entre as
varias componentes o que significa a consisténcia interna varia entre fraca (funcdo social) a boa
(satide geral).
Este instrumento apresenta 36 itens e permite a medicao de oito dimensoes que por sua vez
podem ser agregados em duas medidas sumarias (Ferreira et al., 2012):

e Medida sumadria fisica (MSF) - funcao fisica, desempenho fisico, dor corporal e satide

geral;
e Medida sumdria mental (MSM) - vitalidade, funcdo social, desempenho emocional e a

saude mental)
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A dimensao “funcao fisica” (FF) pretende medir o impacto que tem as limitacdes fisicas na
gualidade de vida em situacdes do dia-a-dia e o “desempenho fisico” (DE) mede o impacto das
limitacdes de salde motivadas por problemas fisicos. A “dor corporal” (DR) avalia ndo s6 a
intensidade da dor como também ainterferéncia que esta temno trabalho normal. A “satide geral”
(SG) a mede a percecao holistica da satde, englobando a satide atual, a resisténcia a doenca e o
aspeto saudavel.
A dimensao “vitalidade” (VT) avalia os niveis de energia e fadiga ao passo que a “funcao social”
(FS) afere as atividades sociais e o impacto que os problemas fisicos e emocionais provocam. O
“desempenho emocional’ (DE) mede o impacto das limitacdes de sadde motivadas por
problemas emocionais. Por fim, a “salide mental” (SM) abrange os conceitos de ansiedade,
depressao, perda de controlo comportamental ou emocional e de hem-estar psicoldgico.
As pontuac6es devem sofrer recodificacdao de valores e sequidamente os mesmos devem ser
transformados numa escala de 0 a 100 (Anexo K).

2.5.2. Escalade Sobrecarga do Cuidador de Zarit (ESC-Zarit)
A avaliacao da sobrecarga foi realizada com a recurso a Escala de Sobrecarga do Cuidador de
Zarit (ESC-Zarit) a partir da Burden Interview Scale, que posteriormente foi reformulada para 22
questoes (Zarit & Zarit, 1983).
Cada item apresenta uma variabilidade de resposta de 1a 5 - (1) nunca; (2) quase nunca; (3) as
vezes; (4) muitas vezes; (5) quase sempre — e apresenta um score que pode variar entre 22 e 110

com a correspondéncia presente na tabela 2.

Tabela 2 - Scores totais ESC-Zarit

Score Correspondéncia
<46 Sem sobrecarga
46 -56 Sobrecarga ligeira

>56 Sobrecargaintensa

A adaptacao a populacao portuguesa foi feita por Sequeira (2010) com recurso a traducao e
retraducao que levou a uma versao final com consenso com posterior andlise e descricao das
suas caracteristicas psicométricas.

A escala apresenta uma boa consisténcia interna (o de Cronbach = 0,93) e a analise fatorial
permite verificar o seu caracter multidimensional com a existéncia de 4 fatores conforme

organizado na tabela 3.
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Tabela 3 - Fatores da ESC-Zarit

Fatores Itens
Impacto da prestacao de 123,69,101112,1317 e
Sobrecarga
cuidados 22
Objetiva
Relacao interpessoal 4516,18e19
Sobrecarga Expectativas com o cuidar 7814e15
Subjetiva Percecao de autoeficdcia 20e?21

E um instrumento que permite avaliar a sobrecarga geral, mas também consegue ser fracionada
e medir os valores percecionados de sobrecarga objetiva e sobrecarga subjetiva através de
questdes sobre a salde, vida social, pessoal, situacao financeira e emocional e o tipo de
relacionamento (Sequeira, 2010).

Os fatores agregados a sobrecarga objetiva relacionam a sobrecarga advinda da prestacao de
cuidados diretos e também a relacao entre o cuidador e o dependente avaliando o impacto
resultante desta interacao (Sequeira, 2010).

Ja os fatores relacionados com a sobrecarga subjetiva referem-se as expectativas perante a
prestacao de cuidados e a ponderacao do cuidador perante o seu desempenho de funcoes
(Sequeira, 2010).

O fator “impacto da prestacao de cuidados” (IPC), integra os itens referentes a prestacao de
cuidados diretos, destacando-se a alteracao no estado de satide, o elevado nimero de cuidados,
a alteracao das relagoes sociais e familiares, a escassez de tempo, o desgaste fisico e mental.

O fator “relacao interpessoal” (RI), cujos itens aferem a relacao entre o dependente e o cuidador
informal e as dificuldades da interacao.

Quanto as “expectativas com o cuidar’, sao itens que se centram na expectativa, nos medos,
receios e disponibilidade relativamente a prestacao de cuidados relativamente ao futuro.

Por dltimo, o fator “percecao de autoeficdcia” pretende avaliar a percecao que o cuidador tem
relativamente ao seu desempenho.

Perante os diferentes instrumentos possiveis para avaliar a sobrecarga dos cuidadores
informais, foi escolhido o presente instrumento uma vez que era pretendido avaliar estes
conhecimentos de forma mais abrangente e atendendo que é dos mais utilizados quando o que

facilitara o processo de comparagao com outros estudos.
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2.5.3. European Health Literacy Survey (HLS-EU-Q16)

A European Health Literacy Survey Questionnaire (HLS-EU) foi criada em 2012 (Sgrensen et al.,
2013) sendo adaptada a populacao portuguesa em 2016 (Pedro et al., 2016) e de forma a manter
a equivaléncia semantica e cultural entre a versao original e portuguesa foi utilizado o método de
traducao e retradugao. Em 2016 é sugerida a criacao de um formato short-form (Pedro et al.,
2016) e assim surge o HLS-EU-Q16 (Pedro et al., 2023) que apresenta uma boa consisténcia
interna (o de Cronbach=0,89).

Os valores obtidos sao padronizados (Anexo L), tornando os scores dos instrumentos varidveis

entre 0 e 50 e com a categorizacao expressa na tabela 4:

Tabela 4 - Categorizacao dos niveis de literacia G-HL16

Valor Niveis
0-25 Inadequado
251-33 Problematico
331-42 Suficiente
421-50 Excelente

Esta escala mede os niveis de literacia em saude através da autopercecao do individuo através
de 16 questdes sendo possivel estratificar em trés dominios principais (Pedro et al., 2016)

conforme exposto na tabela 5:

Tabela 5 - Correspondéncia de dominios a questdes HLS-EU-Q16

Dominios Questdes
Cuidados de Saude 1,2,3,456e7
Prevencao da Saude 8,9,10,1e12
Promocao da Satide 13,14,15e 16

Os trés dominios, sequndo (Sgrensen et al., 2013) sdo descritos da seguinte forma:
e Odominio “cuidados de satide” traduz a capacidade de aceder a informacao, compreender
a mesma, interpretar e avaliar a informacao médica, de tomar decisodes informadas e
seguir conselhos médicos;
e Odominio “prevencao de doencas” relaciona a capacidade de aceder ainformacoes sobre

fatores de risco para a saude, compreender as informacoes sobre os fatores de risco e
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atribuir-lhes significado, de interpretar e avaliar informacoes sobre fatores de risco e de
tomar decisoes informadas para se proteger dos fatores de risco para a saude;

e 0O dominio “promocao da saude”, refere-se a capacidade do individuo em atualizar-se
comregularidade sobre as determinantes da saiide no ambiente social e fisico e dairetirar
0 seu significado, de interpretar, avaliar e tomar decisées informadas sobre as
determinantes da saude no ambiente social e fisico, e também de participar em acoes
conjuntas.

Cada item apresenta uma variabilidade de resposta — “muito dificil”, “dificil”, “facil” e “muito facil”
- que qualifica o nivel de dificuldade na realizacao de determinada tarefa.

2.6. Varidveis no estudo

Para os devidos efeitos, consideram-se as seguintes variaveis:

e Varidveis dependentes - literacia (cuidados de satide, prevencao da doenca e promocao
da sauide), qualidade de vida (satide fisica e mental) e sobrecarga (impacto da prestacao
de cuidados, relagao interpessoal, expectativas com o cuidar e percecao de autoeficacia).

e Varidveis independentes — As caracteristicas da populacdo em estudo (sexo, idade,
escolaridade, estado civil, relagao com dependente, idade dependente).

2.7. Andlise e tratamento de dados

Apos recolhidos todos os inquéritos devidamente preenchidos, os mesmos foram analisados
utilizando /BM SPSS® Statistics 29.

A primeira fase compreendeu a insercao da informacao presente em cada questionario numa
base de dados devidamente organizada; a segunda fase consistiu no tratamento e analise
qualitativa e quantitativa das respostas.

Para os dados sociodemograficos foi feita uma andlise descritiva através das frequéncias
absolutas, médias, maximo, minimo e desvio padrao.

Quanto aos 3 inquéritos em cada um dos momentos, foi efetuada uma analise de frequéncias
também com recurso a média, desvio padrao, minimo, maximo e desvio-padrao.

Para determinar a fiabilidade em cada instrumento foi avaliado o valor de Alpha de Cronbach,
cujos valores variam entre 0 e 1 (Hill & Hill, 1998). Como valores de referéncia da consisténcia
interna assume-se que abaixo de 0.6 é baixo, entre 0.6 e 0.7 aceitavel, entre 0.7 e 0.8 é bom,
entre 0.8 e 0.9 muito boa (Mardco & Garcia-Marques, 2006).

Antes de ser efetuado algum teste paramétrico, foram assegurados os seguintes pressupostos
(Maréco, 2011):
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¢ 0 estudo da normalidade foi efetuado atendendo que nos casos cujo nz30 foi utilizado o
teste de Kolmogorov Smirnov e para n<30 o teste de Shapiro Wilk;

e Variancias populacionais homogéneas e paraisso foi feito o teste de Levenne
Em cada instrumento foi feita uma comparacao entre os trés momentos de avaliacao com
recurso as médias dos scores totais e tambhém de cada dimensao que compde o SF-36 (oito
dominios divididos em duas medidas de sumdrio), 0 ESC-Zarit (quatro fatores) e o HLS-EU-Q16
(trés niveis). Para tal, inicialmente foram verificados os pressupostos quanto a normalidade e a
esfericidade e, posteriormente, realizado a ANOVA para medidas repetidas (Mardco, 2011).
Sempre que foram verificadas diferencas estatisticamente significativas entre os momentos,
procedeu-se a realizacdo do teste post-hock de Sidak (Nascimento et al., 2019) para determinar
em que momento elas ocorriam.
Outro objetivo estipulado foi verificar a correlacao entre as diferentes escalas nos diferentes
momentos de avaliacao e paraisso foi utilizado o teste de correlagcao de Pearson.
Por dltimo, objetivava-se comparar os resultados obtidos em cada escala com os dados
sociodemograficos e paraisso foi utilizado o teste de correlagcao de Pearson para os scores totais
(MO, M1 e M2) - varidvel quantitativa — e o fator idade - varidvel quantitativa — e o teste de qui-
guadrado para os scores totais categorizados (MO, M1 e M2) — varidvel ordinal - e o fator
escolaridade — varidvel ordinal.
Para os devidos efeitos, os coeficientes de correlacao variam entre -1e 1, em que zero traduz a
auséncia de relacao (Bryman & Cramer, 2003). Quanto ao sentido da correlagao, se for superior a
0 considera-se uma correlacao positiva e se for inferior considera-se uma correlacao negativa.
Atendendo a intensidade, é considerada fraca se o valor de correlacao for menor que 0,25,
moderada para valores entre 0,25 e 0,5, forte entre 0,5 e 0,75 e muito forte para valores acima
dos 0,75 (Mar6co, 2011).

Atendendo a andlise estatistica efetuada, sera considerado um nivel de significancia de 5%.
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3. Resultados

Este estudo teve uma amostra de 34 cuidadores informais (n=34).

Dos 34 cuidadores informais, todos concluiram os dois primeiros momentos de avaliacao (MO e
M1), sendo que 29 concluiram o 32 momento (M2) conforme é possivel verificar através da figura
1.

Cuidadores elegiveis para o
estudo (n=38)

Recusa na participacao
do estudo (n=4)

Cuidadores participantes no

estudo (n=34)

Momento 0 (n=34)

Momento 1 (n=34)

Excluidos por alta do
dependente (n=5)

Momento 2 (n=29)

Figura1- Diagrama de constituicao da amostra

Em média os cuidadores sofreram a intervencao durante 14 semanas, tendo no seu maximo
atingido as 29 semanas.

3.1. Caracterizagao da amostra

Relativamente aos cuidadores informais (tabela 6), participaram 34 individuos, dos quais 70,6%
(n=24) eram do sexo feminino e 29,4% (n=10) do sexo masculino. As idades dos cuidadores
variavam entre os 25 e os 59 anos (= 41,06 anos, dp=8,105) e 70.6% eram casados. A situacao
profissional apenas apresentou dois estados — “empregado/a” e “desempregado/a - sendo que
25 (73,5%) encontravam-se empregados. Quanto a escolaridade, todos possuiam algum nivel de

escolaridade, sendo que 35,3% (n=12) tinham o ensino secundario.
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Tabela 6 - Dados sociodemograficos dos cuidadores informais

Varidveis N (%)
Sexo Feminino 24 (70,6%)
Masculino 10 (29,4%)
Unido de Facto 5(14,7%)
Casado 24 (70,6%)
Estado Civil
Divorciado 3(8,8%)
Viuvo 2 (5,9%)
Situacao Empregado 25 (73,5%)
profissional Desempregado/a 9 (26,5%)
22 Ciclo 3(8,8%)
32 Ciclo 7(20,6%)
Ensino Secundario 12 (35,3%)
Escolaridade Licenciatura 7 (20,6%)
Pds-Graduacao 2 (5,9%)
Mestrado 2 (5,9%)
Doutoramento 1(2,9%)

Observando os géneros perante a situacao profissional, constata-se que 50% (n=17) dos que
estao empregados sao mulheres.

Quanto as caracteristicas dos dependentes, a idade destes variavam entre 1 e 17 anos (= 8,91
anos, dp=4,975) e 14 (41,2%) eram do sexo feminino e 20 (58,8%) do sexo masculino.

Quanto a relacao existente entre cuidador e dependente, havia sempre algum nivel de
parentesco; em 97,1% (n=33) dos casos eram mae ou pai do dependente e apenas um
representado por avo ou avo.

3.2. Resultados SF-36

As medidas sumadrias da escala SF-36 apresentaram uma consisténciainternaboa (o= 0,761na
medida sumadria fisica e o = 0,761 na medida sumaria mental).

Analisando a escala quanto aos seus dominios (tabela 7), verifica-se que nos 3 momentos o
dominio “vitalidade” é o que apresenta menor média (M0=39,41dp=21,06; M1=61,62 dp=15,79me
M2=71,04 dp=17,75); ja no oposto, o dominio “funcao fisica” foi o que apresentou melhor média

(M0=77,21dp=21,78; M1=86,32 dp=17,81 e M2=97,58 dp=4,36).
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Tabela 7 - Valores das dimensoes do SF-36 nos 3 momentos

Dominios MO M Me
m (dp) m (dp) m (dp)
Funcao fisica 77,21(21,78) 86,32 (17,81) 97,58 (4,36)
Desempenho fisico 42,28 (22,03) 69,67 (17,28) 81,90 (14,11)
Dor fisica 42,56 (22,04 66,35 (21,26) 81,21(21,81)
Saude em geral 59,74 (19,64) 67,79 (16,90) 73,29 (15,30)
Vitalidade 39,41(21,06) 61,62 (15,79) 71,04 (17,75)
Funcao social 38,60 (25,81) 68,38 (16,64) 81,04 (18,18)
Desempenho emocional 4534 (26,84) 69,61(21,70) 83,62 (14,00)
Satide mental 53,65 (24,44) 66,35 (18,27) 7435(17,71)

Legenda: m — média; dp — desvio-padrao; MO- momento O; M1- momento 1; M2 — momento 2

Relativamente as medidas sumario (tabela 8), verifica-se que a média na medida sumaria fisica

e na medida sumdria mental, aumentou nos diferentes momentos de avaliacao.

Tabela 8 - Medidas sumdrio fisica e mental nos 3 momentos

MO M1 M2
Dominios
m (dp) m (dp) m (dp)
Medida sumario fisica 4912 (9,42) 53,88(7,19) 58,62(4,78)
Medida sumario mental 33,20(12,12) 4349 (7.7) 47,71(7,38)

Legenda: m — média; dp — desvio-padrao; MO- momento O; M1- momento 1; M2 — momento 2

Verifica-se, entao, que existem diferencas nas médias em todos os dominios ao longo dos
momentos de avaliagao, contudo é necessario perceber se estas diferencas sao estatisticamente
significativas entre si. Para tal, apds a verificacao dos pressupostos foi realizada a ANOVA para
medidas repetidas mostrando que existe diferencas estatisticamente significativas entre os
momentos de avaliacao relativamente aos oito dominios. O teste de post-hoc de Sidak mostrou
que, com excecao do dominio “saude em geral’, existem diferencas estatisticamente
significativas (p<0.05) entre os 3 momentos de avaliacdo (MO-M1, MO-M2 e M1-M2); os
dominios “saude em geral” teve diferencas estatisticamente significativas entre o momento O e

o momento 1e entre o momento O e o momento 2 (tabela 9).
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Tabela 9 - Comparacdo entre dominios nos 3 momentos
Baseado em médias marginais estimadas. A diferenca média € significativa no nivel 0,05

Dominios do SE_36 Relacao entre Diferenca Estatistica do Sig.
momentos média teste Padrao

MO-M1 -6,207 1,900 ,009

Funcao fisica MO-M2 -18,793 3,541 <,001

M1-M2 -6,207 1,900 ,009

MO-M1 -26,078 3,825 <,001

Desempenho fisico MO-M2 -38,578 3,736 <,001

M1-M2 -12,500 2,321 <,001

MO-M1 -22,464 4042 <,001

Dor fisica MO-M2 -39,036 5,303 <,001

M1-M2 -16,571 4235 ,002

MO-M1 -9,107 2,663 ,006

Saude em geral MO-M2 -13,821 3,044 <,001

M1-M2 -4714 2,394 168

MO-M1 -20,862 3,821 <,001

Vitalidade MO-M2 -30,690 4,053 <,001

M1-M2 -9,828 2,746 ,004

MO-M1 -28,448 4063 <,001

Funcao social MO-M2 -42.241 4,316 <,001

M1-M2 -13,793 2,508 <,001

Desempenho MO-M1 -26,437 5,016 <,001

emocional MO-M2 -38,793 4933 <001

M1-M2 -12,356 2,913 <,001

MO-M1 -1172 3,779 ,019

Saude mental MO-M2 -2013 4392 <,001

M1-M2 -8,966 2,593 ,005

Legenda: MO- momento O; M1- momento 1; M2 — momento 2

Apds a verificacao de pressupostos, realizou-se a ANOVA para medidas repetidas mostrando

que existe diferencas estatisticamente significativas na melhoria da medida de sumadrio fisica
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[F(2,52)= 588,860; p<0,05] e medida de sumdrio mental [F(1,330;34,577)= 36,760; p<0,05]. O
teste de post-hoc de Sidak mostra que existem diferencas estatisticamente significativas (

p<0,05) entre todos os momentos (tabela 10).

Tabela 10 - Comparacao medidas sumario fisica e mental entre os 3 momentos
Baseado em médias marginais estimadas. A diferenca média € significativa no nivel 0,05

Relacao entre Diferenca Estatistica do
Dominios do SF-36 Sig.
momentos média teste Padrao
MO-M1 -4177 1116 ,003
Medida Sumario
MO-M2 -9,323 1,381 <,001
Fisica
M1-M2 -5146 987 <,001
MO-M1 -10,731 1,891 <,001
Medida Sumario
MO-M2 -14,412 2,146 <,001
Mental
M1-M2 -3,680 984 ,003

Legenda: MO- momento O; M1- momento 1; M2 — momento 2

3.3.Resultados ESC-Zarit

A ESC-Zarit apresentou uma consisténciainterna boa (o = 0,859).

A escala de sobrecarga de Zarit (tabela 11) apresentou ao longo dos trés momentos de avaliagcao
uma tendéncia decrescente: MO com um score médio de 59,74 (dp= 13,38), no M1 um valor de
46,97 (dp=9,51) e no M2 um valor de 41,59 (dp=9,56). O valor minimo atingido foi 24 no momento

2 e o valor maximo de 91 no momento 1.

Tabela 11 - Scores ESC-Zarit nos 3 momentos

Minimo  Maximo Média  Desvio padrao

Momento O 36,00 91,00 59,7353 13,38318
Momento 1 30,00 65,00 46,9706 9,51390
Momento 2 24,00 62,00 41,5862 9,35993

Considerando os niveis de sobrecarga (tabela 12), no MO havia sobretudo casos de sobrecarga
intensa (n=21, 61,8%) e 6 semanas apds a avaliacdo, a amostra passou a nao apresentar
sobrecarga (n=16, 47,1%). Este mesmo nivel de sobrecarga permaneceu até ao momento da alta

(n=22,75,9%).
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Tabela 12 — Niveis de sobrecarga nos 3 momentos

MO M1 M2
Sobrecarga
N (%) N (%) N (%)
Sem sobrecarga 4 (11,8%) 16 (47,1%) 22 (75,9%)
Sobrecarga ligeira 9(26,5%) 1(32,4%) 4(13,8%)
Sobrecarga intensa 21(61,8%) 7(20,6%) 3(10,3%)

Legenda: n= nimero; MO- momento O; M1- momento 1; M2 - momento 2

Analisando os niveis de sobrecarga objetiva e subjetiva, verifica-se que a média de score

apresentou uma tendéncia decrescente ao longo dos momentos de avaliacdo (tabela 13).

Tabela 13- Niveis sobrecarga objetiva e subjetiva nos 3 momentos

Minimo  Maximo Média  Desvio padrao

Sobrecarga objetiva 20,00 62,00 41,21 11,00
Momento O

Sobrecarga subjetiva 13,00 29,00 18,53 415

Sobrecarga objetiva 16,00 50,00 3174 8,05
Momento1

Sobrecarga subjetiva 8,00 25,00 15,24 390

Sobrecarga objetiva 16,00 44,00 26,86 6,91
Momento 2

Sobrecarga subjetiva 7,00 22,00 14,724 3,60

Analisando a tabela 14 relativamente aos fatores, verifica-se uma tendéncia decrescente dos
valores desde o0 MO ao M2. Comparando os momentos as “expectativas face ao cuidar”
apresentava uma maior sobrecarga com uma média de resposta de 3,45, 290 e 2,83
respetivamente nos momentos 0, 1 e 2, seguido do “impacto da prestacao de cuidados” (2,83,

2,13 e1,81), “percecao de autoeficdcia” (2,37,1,81e1,71) e “relacao interpessoal” (2,01,1,67 e 1,40).

Tabela 14 - Andlise fatores nos 3 momentos

Momentos - L. Média Desvio Média
.~ Fatores Minimo Maximo ~ .
Avaliacao Score total padrdao  score/item

IPC 13,00 47,00 3118 7,85 2,83

MO RI 5,00 23,00 10,03 440 2,01
(n=34) EC 10,00 20,00 13,80 2,57 3,45
PA 2,00 10,00 4735 212 2,37

IPC 11,00 35,00 23,38 5,88 213

(nf'; n | 5,00 16,00 835 290 167
EC 6,00 17,00 11,62 2,59 2,90
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PA 2,00 8,00 3,62 1,63 1,81

IPC 11,00 34,00 19,86 5,44 1,81

M2 RI 5,00 11,00 7,00 1,96 1,40
(n=29) EC 5,00 16,00 1,31 2,86 2,83
PA 2,00 6,00 341 127 1,71

Legenda: IPC — Impacto prestacao cuidados; Rl — Relacao interpessoal; EC — Expetativas com cuidar; PA — Percecao

autoeficacia; MO- momento 0; M1- momento 1; M2 — momento 2

Apos a verificacao de pressupostos, realizou-se a ANOVA para medidas repetidas mostrando
que existe diferencas estatisticamente significativas na diminuicao da sobrecarga entre os
momentos de avaliagao [F(2;56)= 65,046; p<0.05]. O teste de post-hoc de Sidak mostra que
existem diferencas estatisticamente significativas (p<0.05) entre todos os momentos (tabela

15).

Tabela15 - Comparacao entre os 3 momentos da ESC-Zarit
Baseado em médias marginais estimadas. A diferenca média € significativa no nivel 0,05

Diferenca  Estatistica do
Momentos avaliacao Sig.?
média teste padrao
M1 12,172 1,469 <001
MO
M2 17,931 1,690 <001
M1 MO -12172 1,469 <001
M2 5,759 1,649 ,005
MO -17,931 1,690 <001
M2
M1 -5,759 1,649 ,005

Legenda: MO- momento O; M1- momento 1; M2 — momento 2

3.4.Resultados HLS-EU-Q16

A HLS-EU-Q16 apresentou uma consisténcia interna boa (o. = 0,759).

A escalaapresentou ao longo dos trés momentos de avaliagao uma tendéncia crescente: MO com
um score médio de 30,36 (dp=6,93), no MTum valor de 37,19 (dp=4,98) e no M2 um valor de 43,14
(dp=4,98) (tabela 16).

Tabela 16 - G HLindex nos 3 momentos

Minimo Maximo Média Desvio padrao
Momento O 16,67 4479 30,3615 6,93402
Momento1 2917 50,00 37,1936 498267
Momento 2 32,29 50,00 431394 497636
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Analisando os niveis relativos a literacia em satide, verifica-se que houve um aumento continuo
ao longo dos 3 momentos de avaliacao (tabela 17). 0 momento O foi o tnico onde se verificou o
nivel inadequado e existam maioritariamente niveis problemdticos (n=15) de literacia em satide.
0 momento 1apresentou maioritariamente niveis “suficiente” (n=23) e 0 momento 2 por sua vez

apresentou niveis “excelente” em 58,6% (n=17) da amostra.

Tabela 17 - Niveis de literacia em satide nos 3 momentos

Niveis de Literacia em MO M1 M2
Salide N (%) N (%) N (%)
Inadequado 7(20,6%) -—- -—
Problematico 15 (44,1%) 7(20,6%) 1(3,4%)
Suficiente 10 (29,4%) 23 (67,6%) 11(37,9%)
Excelente 2 (5,9%) 4 (11,8%) 17(58,6%)

Legenda: MO- momento O; M1- momento 1; M2 — momento 2

Quanto aos 3 dominios (tabela 18), verifica-se que em todos os momentos, 0 dominio “cuidados
de saide” é o que apresenta pior nivel (problemdtico em MO e suficiente em M1 e M2)
comparativamente aos outros dominios. No momento O e 2 o dominio “prevencao de doenca” foi
o que obteve melhor média (suficiente e excelente respetivamente), sendo que no momento 1foi

o dominio “promocao de satde” (suficiente).

Tabela 18 - indice geral de literacia em satide e dos dominios nos 3 momentos

MO M1 M2
Index Literacia em Satide
m (dp) m (dp) m (dp)
indice geral de Literacia em Satide 30,36(6,93) 3719(4,98) 4314 (4,98)
Cuidados de satide 25,77 (9,80) 34,0 (8,51) 40,80 (6,26)
Prevengdo de doenca 34,51(8,16) 38,73 (7,29) 45,06 (5,95)
Promocao de satide 33.21(10,23) 40,69 (6,89) 4483 (6,17)

Legenda: m — média; dp — desvio-padrao; MO- momento O; M1- momento 1; M2 — momento 2

Apds a verificacao e confirmacao do pressupostos, realizou-se a ANOVA para medidas repetidas
mostrando que existe diferencas estatisticamente significativas nos niveis de literacia em satde
entre os momentos de avaliacao [F(2;56)= 75,549; p<0,05]. O teste de post-hoc de Sidak mostra
gue existem diferencas estatisticamente significativas (p<0,001) entre todos os momentos

(tabela19).
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Tabela19 - Comparacao entre os 3 momentos da HLS-EU-Q16
Baseado em médias marginais estimadas. A diferenca média € significativa no nivel 0,05

Diferenca Estatistica do
Literacia(l)  Literacia (J) Sig.
média (I-)) teste padrao
M1 -6,358 1,028 <,001
MO
M2 -12,213 1,092 <,001
M1 MO 6,358 1,028 <,001
M3 -5,855 ,845 <,001
MO 12,213 1,092 <,001
M2
M1 5,855 ,845 <,001

Legenda: MO- momento O; M1- momento 1; M2 — momento 2

3.5. Resultados gerais
A andlise da correlacao entre as diferentes escalas foi efetuada através dos scores totais das
mesmas pelos métodos de correlacao de Pearson. Assim, obtiveram-se os resultados

apresentados na tabela 20.

Tabela 20 - Correlacao entre ESC-Zarit, HLS-Q-16 e SF-36

HLS-EU-
ESC-Zarit MSF MSM
Q16
Correlacao de Pearson 1
ESC-Zarit
Sig. (2 extremidades)
HLS-EU-  Correlacao de Pearson -464 1
Q16 Sig. (2 extremidades) 0N
Correlacao de Pearson =161 304 1
MSF
Sig. (2 extremidades) 421 123
MSM Correlacao de Pearson -452 A7 ,043 1
Sig. (2 extremidades) 018 031 833

Legenda: MSF — medida sumaria fisica; MSM — medida sumdria mental; ESC-Zarit — escala de sobrecarga do cuidador de Zarit;

HLS-EU-Q16 — european health literacy survey

Analisando as correlacdes durante os diferentes momentos de avaliagao, encontra-se a

correlagao moderada entre a medida sumdria mental (SF-36) e a ESC-Zarit (r =-0,452, p=0,018);
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esta correlacao expressa-se negativa o que significa que quanto maior o score relativo a
componente mental, menor o score de sobrecarga.

Existe uma correlacao entre os scores da ESC-Zarit e a HLS-EU-Q16, correlacao esta
considerada moderada (r = -0,464, p=0,011) contudo negativa o que é indicativo que quando os
scores da ESC-Zarit baixam, os scores da HLS-EU-Q16 aumentam; por outras palavras, quando
os niveis de sobrecarga diminuem ha wuma melhor literacia em saude.
0 HLS-EU-Q16 apresenta-se com uma correlacao moderada (r = 0,417, p=0,031) com a MSM
(SF-36). Este achado permite verificar que um bom nivel de literacia em satide esta associado a
uma boa qualidade de vida quando considerada a componente mental.

Passando as associacoes entre as escalas e os dados sociodemograficos, verificou-se através
da correlacao de Pearson que apenas havia uma correlacdo moderada (r =-0,360, p=0,036) com
sentido negativo entre a idade do cuidador e a medida sumadria fisica (SF-36) (tabela 21). Este

achado significa que uma idade mais avancada (+) esta associada a pior condicao fisica.

Tabela 21 - Correlacao entre idade e escalas

HLS-EU-
Idade MSF MSM ESC-Zarit
Q16
\dad Correlacao de Pearson |1 -,360 ,097 121 -188
ade
Sig. (2 extremidades) 036 587 494 286

Legenda: MSF — medida sumaria fisica; MSM — medida sumdria mental; ESC-Zarit — escala de sobrecarga do cuidador de Zarit;

HLS-EU-Q16 — european health literacy survey

Os restantes dados sociodemograficos nao se correlacionaram com as escalas, ou seja, as
caracteristicas da presente amostra nao de correlacionam com os dados obtidos em cada uma
das escalas.

O fator tempo de programa também nao se correlacionou com os scores das escalas.
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4. Discussao

Atendendo a todos os resultados obtidos, pretende-se fazer a interpretacao dos mesmo a luz da
literatura existente sobre as tematicas.

No que ao perfil sociodemografico dos cuidadores informais diz respeito, os achados neste
estudo vao na sua maioria de encontro ao que esta relatado na literatura, nomeadamente quanto
ao género, idade e nivel de relacao. De facto, relativamente ao género dos cuidadores informais,
este estudo apresentou uma participacao em que 71% eram mulheres, o que vai de encontro a
literatura em que a atividade é altamente conotada pelo género (Brglez & Pietikdinen, 2022,
Comissao de Acompanhamento Monitorizacao e Avaliacao do Estatuto do Cuidador Informal,
2024, Hsu, 2023; Instituto Nacional de Estatistica, 2016; Movimento Cuidar dos Cuidadores
Informais, 2021; Zigante, 2018). Assim, apesar das necessidades serem transversais e de
existirem diversos incentivos que visam a igualdade de género, verifica-se que a distribuicao de
tarefas permanece ainda desproporcional e a sociedade (ainda que de forma oculta) continua a
atribuir e associar a mulher o papel de cuidar (Brglez & Pietikainen, 2022; Zigante, 2018).

A disparidade na distribuicao de tarefas constitui um impedimento a igualdade de género e
impacta negativamente a possibilidade de a mulher ter uma ocupacao laboral especialmente em
idades mais jovens. No presente estudo, é possivel verificar que 50% das mulheres continuavam
a estar empregadas enquanto desempenhavam fun¢oes como cuidadoras informais o que é
representativo dos estudos realizados a populacdo portuguesa como a europeia (Brglez &
Pietikdinen, 2022; Instituto Nacional de Estatistica, 2016; Movimento Cuidar dos Cuidadores
Informais, 2021; Zigante, 2018).

Relativamente a faixa etaria dos cuidadores, a maioria dos estudos analisados nao avaliam a
média de idade, mas sim um grupo etdrio que varia entre os 35 e os 64 anos (Comissao de
Acompanhamento Monitorizacao e Avaliacao do Estatuto do Cuidador Informal, 2024; Hsu,
2023: Instituto Nacional de Estatistica, 2016; Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais, 2021;
Zigante, 2018). Dada aidade média dos participantes ser 41anos, pode-se afirmar que a amostra
do presente estudo enquadra-se neste intervalo de idades.

Quanto ao nivel de relacao existente, verifica-se que quando o dependente que recebe os
cuidados é um menor de idade, os cuidados sao representados maioritariamente (97,1%) pelos
pais conforme se constata tambhém no presente estudo (Hsu, 2023; Movimento Cuidar dos
Cuidadores Informais, 2021). Por fim observou-se que os cuidadores informais apresentavam

uma distribuicao semelhante entre o ensino secunddrio e o ensino superior. Estes resultados
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foram consistentes com os dados obtidos no estudo do Movimento Cuidar dos Cuidadores
Informais (2021).

A avaliacao da qualidade de vida através do SF-36 ao longo dos 3 momentos mostrou que houve
uma melhoria estatisticamente significativa em todos os dominios e, consequentemente, nas
medidas sumadrias fisicas e mentais.

0 dominio “funcao fisica” foi o que apresentou melhor score ao longo dos 3 momentos e,
contrariamente, a “vitalidade” foi o que apresentou pior embora a tendéncia tenha sido de
melhoria estatisticamente significativa ao longo das avaliacées. Este achado corrobora com os
achados no estudo de Ferreira et al., (2012) e de Prieto et al. (2022) e justifica o facto da medida
sumadrio fisica apresentar-se sempre com melhores scores comparativamente amedida sumaria
mental.

Comparando os scores relativos a medida sumaria fisica e mental no estudo de Lee et al. (2009)
com os obtidos no presente estudo, verifica-se que mesmo no ultimo momento de avaliacao os
scores encontram-se bastante inferiores (MSF=82 e 58 e MSM= 72 e 47 respetivamente).
Quanto a investigacao de Nedim et al. (2023) que compara a qualidade de vida (8 dominios) de
pais com criancas com deficiéncias fisicas e pais com criancas sem deficiéncias fisicas, verifica-
se que a amostra do presente estudo enquadra-se mais nos valores dos pais com crian¢as com
deficiéncia fisica no momento 0 e com os pais com criancas sem deficiéncia fisica no momento
2.

No estudo de Hsu (2023), os cuidadores foram somente sequidos e sem qualquer tipo de
intervencao e avaliados quanto a qualidade de vida 3 meses apds instalacao do evento e um ano
apds o mesmo; verificou-se que ocorreu uma diminuicao da qualidade de vida quer no dominio da
saude mental como na saude fisica.

Jd o0 estudo de o Prieto et al. (2022) avaliou o efeito de um plano de exercicio fisico no domicilio
num grupo de cuidadores informais ao longo de 9 meses e verificou que a qualidade de vida
melhorou comparativamente ao grupo de controlo. Estes dois resultados, juntando ao que até
agora foi descrito do presente estudo, vem demonstrar que a um plano estruturado de
intervencao no cuidador é capaz de produzir efeitos positivos, melhorando a qualidade de vida.
A sobrecarga dos cuidadores foi outro dominio analisado e de acordo com o presente estudo,
houve uma diminuicao estatisticamente significativa da sobrecarga ao longo dos trés momentos
de avaliacao, passando os cuidadores a nao apresentarem sobrecarga (75,9%) sendo que

inicialmente 61,8% apresentavam sobrecarga intensa. A sobrecarga intensa apresentada pelos
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cuidadores no momento inicial do estudo vai de encontro ao relatado no estudo de Trindade et al.
(2017) e no de Moreira et al. (2020) em que 45% e 50% dos cuidadores, respetivamente,
apresentavam niveis intensos de sobrecarga. Contudo, no presente estudo verifica-se uma
percentagem de individuos com sobrecarga intensa mais elevada comparativamente a outros
estudos analisados (Dertli et al. 2024; Moreira et al.,, 2020; Sequeira, 2010; Trindade et al., 2017).
Este acontecimento pode ser justificado a luz dos achados de Andrease (2003) e Spar e La Rue
(2005) que apontam oinicio do processo como cuidador como mais intenso e atribulado uma vez
que as estratégias de copingainda nao estarao inteiramente estabelecidas.

Analisando a diferenciacao quanto ao cardcter objetivo ou subjetivo na sobrecarga, embora a
primeira apresentasse sempre valores superiores, ambas apresentaram uma tendéncia
decrescente ao longo do programa. Esta tendéncia sugere que o programa foi eficaz em
proporcionar alivio tanto nas exigéncias praticas como também nas exigéncias emocionais que
a prestacao de cuidados repercute nos cuidadores informais. Este achado pode ser explicado por
serem proporcionadas estratégias praticas através da gestao do tempo e de técnicas de
autocuidado, que contribuiram para a reducao das exigéncias dos cuidados e para a melhoria do
bem-estar.

A andlise das diferentes dimensoes da sobrecarga, revela um padraointeressante que podera ser
compreendido a luz das complexas dinamicas emocionais e sociais envolvidas no papel do
cuidador informal de criancas com NSE. As "expectativas face ao cuidar" apresentaram uma
maior sobrecarga e reflete as exigéncias e expectativas que os cuidadores sentem emrelacao ao
seu papel (Sequeira, 2010). Os cuidadores depositam muitas vezes em si mesmos uma pressao
significativa quanto ao seu prdprio desempenho o que gera expectativas irreais. As expectativas
elevadas podem levar a um sentimento constante de inadequacao ou falha, aumentando a carga
emocional. A diminuicao observada pode indicar uma adaptacao progressiva dos cuidadores,
possivelmente através de uma reavaliacao de suas expectativas, de aquisicao de estratégias ou
uma melhor compreensao do que é realisticamente possivel dentro de suas capacidades
(Chukwuemeka & Obioha, 2024; Cohen et al., 2015; Rodriguez et al., 2024).

A relacao interpessoal, sendo o menos cotado, sugere que os cuidadores nao atribuem a esse
fator como o mais desafiante no processo. Tal facto pode ser explicado por neste estudo a
relacdo entre cuidador/dependente ser quase exclusivamente progenitores/filhos e nao
sentirem que haja qualquer tipo de dificuldade no estabelecimento de uma relacao entre ambos.

Contudo, a melhoria ao longo das avaliacoes pode tamhém ser indicativo que os cuidadores
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podem ter desenvolvido estratégias de comunicacao mais eficazes ou recebido suporte
emocional que facilite essas interacdes (Chukwuemeka & Obioha, 2024; Cremers et al., 2019;
Rodriguez et al., 2024).

0 estudo realizado por Cremers et al. (2019), verifica que 76% das maes cuidadoras informais
apresentavam sobrecarga elevada, contudo a participacdao em atividades de lazer foi
significativamente relacionada com a percecao do nivel de sobrecarga, de sofrimento emocional
e de satisfacao com a participacao. Por outras palavras, as maes que integravam atividades
sociais e de lazer apresentaram um nivel menos de sofrimento emocional e de sobrecarga coma
prestacao de cuidados. Esta descoberta, valida o que aconteceu com a presente intervencao no
dominio sobrecarga nos cuidadores informais.

Quanto a literacia em saude avaliada através do HLS-EU-Q16, o presente estudo verificou uma
tendéncia crescente indicando uma melhoria continua na capacidade de os cuidadores
compreenderem e utilizarem as informacoes na area da satide.

As diferencas estatisticamente significativas nos niveis de literacia em satide entre os momentos
de avaliacao confirmam a eficdcia do programa na promocao de melhorias. Estas diferencas
destacam a importancia de uma intervencao dirigida e estruturada que se reflete positivamente
na capacidade dos cuidadores gerirem as condicoes de saudde das criancas.

No primeiro momento de avaliacao, os cuidadores apresentavam niveis maioritariamente
problemdticos o que vai de encontro ao estudo de Pedro et al. (2016) mas outras fontes relatam
gue os niveis de literacia em satdde na populagao europeia/portuguesa sao suficientes (Buhr &
Tannen, 2020; Costa et al., 2022; Jackson et al., 2020). Contudo, com o fim da intervencao
verificou-se que os niveis de literacia em salde passaram a ser maioritariamente excelentes o
que corrobora o estudo de revisdo sistemdtica de Walters et al. (2020) onde os programas
educacionais dirigidos a estas populacbes aumentam os niveis de literacia em salde,
capacitando os cuidadores com habilidades e conhecimentos fundamentais na gestao da satide
dos dependentes.

Contrariamente ao observado no presente estudo, o0 dominio “cuidados de saude” é o que
apresenta melhores niveis de literacia em saldde sequndo de Pedro et al (2016) e HLS-EU
Consortium (2012). Contudo, ndo obstante de ter representacdes anténimas em diferentes
estudos, verifica-se que os valores considerados encontram-se abaixo quando comparado a
outros paises europeus (HLS-EU Consortium, 2012). No entanto, no dltimo momento de

avaliacao, observou-se uma reversao desta tendéncia e embora ainda seja o dominio que se
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mostrasse com maiores lacunas na nossa amostra, os valores que passou a apresentar apos a
intervencao tornam-nos equiparados aos melhores valores observados noutros paises
europeus (HLS-EU Consortium, 2012).

No que se refere a "prevencao da doenca", o presente estudo indica que a amostra apresentava
um nivel de literacia superior neste dominio ao longo dos trés momentos de avaliacao. No
entanto, essa tendéncia nao é amplamente observada na literatura analisada (HLS-EU
Consortium, 2012; Pedro et al., 2016). Apesar disso, os valores obtidos sao comparaveis a média
europeia, embora se situem entre os paises com menor indice de literacia nesse dominio. Apds a
intervencao, o desempenho nesse dominio continua a ser o mais elevado, superando inclusive os
valores de referéncia europeus (HLS-EU Consortium, 2012).

Conforme foi relatado, os dominios avaliados - qualidade de vida, sobrecarga e literacia —
apresentaram melhorias estatisticamente significativas como consequéncia do plano de
intervencao “Cuide+ de Si". Contudo, é importante retirar o0 maximo de informacao possivel
advinda deste estudo, ou seja, é pertinente analisar de que forma estes dominios estao
relacionados e como funciona essa relacao.

O presente estudo indica que existe uma correlacao negativa significativa entre a sobrecargae a
qualidade de vida, nomeadamente relativamente a medida sumdria mental. Este resultado
apontapara que a medida que a sobrecarga aumenta, a qualidade de vida no que toca aos aspetos
mentais, tende a diminuir, ou seja, sao inversamente proporcionais.

Vdrios estudos corroboram este achado (Amendola et al., 2008; Bamber et al., 2023 Davis et al.,
2021; Dertli et al., 2024), contudo fazem referéncia que apesar de existir diversa literatura sobre
os cuidadores informais de uma determinada populacao pedidtrica com patologia, poucos sao os
estudos que apresentam um largo espetro e que apresentem uma maior variabilidade de
patologias. Neste contexto, o presente artigo tenta integrar esta caréncia na literatura,
permitindo que todos os cuidadores informais de criancas internadas no servico de medicina
fisica e reabilitacao integrassem o programa independentemente da patologia acometida.
Segundo Bamber et al. (2023), uma fraca qualidade de vida e uma sobrecarga aumentada
predispoe a um mau estado de saude mental para o cuidador, mas também com potenciais
consequéncias negativas para a salde da crianca dependente. Assim, 0s mesmos autores
reiteram a necessidade criacao de planos praticos de intervencao direta com o cuidador de forma

areduzir esses possiveis efeitos colaterais.
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Neste sequimento, para além do presente estudo que valida a ideia de Bamber et al. (2023), as
investigacoes de Anclair et al. (2017) e Prieto et al. (2022) demonstraram que um plano de
intervencao (programas de terapia cognitiva e de exercicio fisico respetivamente) junto dos
cuidadores produz o efeito desejado — diminuicao da sobrecarga e aumento da qualidade de vida.
Outra correlacao estatisticamente significativa verificada ocorreu entre a sobrecarga e aliteracia
em saude, sendo desta negativa. Este dado permite concluir que quanto maior o nivel de literacia,
menor serd a sobrecarga persentida pelos cuidadores e vice-versa.

Os estudos de Abed et al. (2020), Haikio et al. (2020), Sakiz & Kacan (2023), Sousa (2024) e
Wang et al. (2021) demonstram também o mesmo achado, reiterando que uma baixa literaciaem
salide acarreta maiores desafios para quem é obrigado a circular no meio de sistemas de satide
e que, por sua vez, contribuiu para um aumento de sobrecarga.

Para Sousa (2024), é importante implementar intervencdes que visem a melhoria dos
conhecimentos dos prestadores de cuidados, promovam o apoio social e facilitem a dinamica em
grupo permitindo que os cuidadores informais possam partilhar experiéncias e conhecimentos.
Foi neste contexto que também foi assente a estratégia da intervencao “Cuide+ de si”; promover
atividades em grupo que facilitem as estratégias de troca de informacaes.

Haikio et al. (2020), contudo, aponta outro motivo para o aumento da literacia em satde que nao
pode ser desvalorizado. Segundo 0 mesmo, os cuidadores informais, principalmente os de
criangas, vém-se na necessidade de representarem os seus dependentes nas interagdes com os
demais profissionais de saude; tal, promove maiores nimero de situacées em que ocorrem
trocas de informacoes relevantes que aumentam os seus conhecimentos. Este ponto é
transponivel para a situacoes dos cuidadores informais da intervengao, uma vez que sao eles os
que estabelecem contacto com as equipas de trabalho multidisciplinar.

A literacia em saudde apresentou também correlacao estatisticamente significativa e positiva
com a medida sumaria mental ao longo das avaliagoes. Tal indica que as duas apontam sempre
nomesmo sentido, ou seja, a qualidade de vida é tao maior, quanto melhor for aliteracia em satide.
Estes achados sao corroborados pelas investigacoes de Direcao Geral da Satdde (2019), Espanha
et al. (2016) e Panagioti et al. (2018).

Segundo a Direcao Geral da Satdde (2019) e Espanha et al. (2016), niveis baixos de literacia em
salide estao associados a um nimero maior de internamentos, a uma maior procura e utilizagoes

dos servicos de urgéncia, a uma menor preocupacao e acao na prevencao de doencas e na
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promocao da saude, a uma mad autopercecao da saude e a um baixo nivel de escolaridade, o que
consequentemente conduz a diminuicao da qualidade de vida.

A literatura existente que aglomere os trés dominios nao é muito vasta principalmente quando a
populacao em causa sao cuidadores informais de criancas. Contudo, foram analisados dois
estudos, Haikio et al, (2020) e Zhao et al. (2024), que embora nao dividam os cuidadores
informais de criancas e adultos, analisam a literacia em satde, qualidade de vida e sobrecarga.
Nestes estudos, foi interessante verificar que a semelhanca dos resultados obtidos com a
presente intervencao, existia uma correlacao entre os 3 construtos.

Nao obstante, um dos objetivos era determinar se havia relacao entre os dominios avaliados e as
caracteristicas sociodemogrdficas da amostra. Contudo, apesar da vasta literatura, que nem
sempre é coerente, verifica-se que no presente estudo apenas houve uma correlacao com
sentido negativo entre a idade do cuidador e a medida sumdria mental (Lee et al., 2009;
McPherson et al., 2011).

No desenho da intervencao foram antecipadas algumas fragilidades e limitacées, mas com o
desenrolar do programa mais algumas foram denotadas. O tamanho da amostra deveria ser
maior para que fossem tidos resultados mais robustos e passiveis de serem mais facilmente
interpretaveis, contudo, a entrada de novos cuidadores acontecia perante a alta de outros e,
conforme foi explicado, o término do programa era determinado pela alta clinica da crianca, ponto
ao qual nao se poderia controlar pois baseava-se em decisoes clinicas médicas. Outro aspeto que
se demonstrou delicado, mas que nao foi possivel de ser aferido, prende-se com a dificuldade em
captar alguns cuidadores a integrarem o programa; este aspeto foi maioritariamente
ultrapassado, mas que quando acontecia necessitava de ser enderecado pela equipa

multidisciplinar.
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5. Conclusao

Os resultados obtidos com este estudo revelam que o perfil sociodemogrdfico da amostra vai de
encontro aquele que é encontrado noutros estudos sobre cuidadores informais quer em Portugal
como na Europa: mulheres, instruidas e com vida laboral ativa.

Este perfil, demonstra uma assimetria na distribuicao de tarefas e nos cuidados a pessoa
dependente, sendo possivel deduzir que existira esta populacao especifica esteja mais
predisposta a apresentar niveis de sobrecarga elevados e menor qualidade de vida.

0 plano de intervencao, pela sua ampla abrangéncia nas modalidades trabalhadas, permitiu
acompanhar as diferentes caracteristicas dos cuidadores e trouxe um efeito estatisticamente
significativo na diminuicao da sobrecarga, melhorias na qualidade de vida e literacia em saude
dos cuidadores quando comparados os momentos iniciais e finais do programa.

O contexto de internamento em que os cuidadores se vém inseridos faz com que todos os
dominios analisados estivessem no momento inicial negativamente alterados. Seja pelo motivo
que for, vém-se retirados da sua rede de conforto, do seu meio familiar e social para integrar um
meio clinico onde tem de se adaptar as rotinas e necessidades hospitalares. Esta condicao por si,
sem considerar a gravidade da situacao clinica da crianca, ja predispoe o cuidador a uma
diminuicao da qualidade de vida e um aumento de sobrecarga pois os cuidados passam a ser
prestados exclusivamente para uma pessoa, a crianca. Conseguir, no meio desta adversidade e
desta condicao que de si é negativa, ter resultados positivos com um programa é um resultado
relevante.

Assim, conclui-se que para além de ter havido um impacto positivo da intervencao nos
participantes, existe também relacées entre os dominios avaliados que destacam a
complexidade existente no papel dos cuidadores.

Em suma, um plano de atividade fisica estruturado, diverso e em grupo permitiu mitigar os
desafios que os cuidadores estudados enfrentam, com traducao pratica na melhoria da qualidade
de vida, sobrecarga e literacia em saude.

Outros estudos deverao ser desenvolvidos seguindo esta delineacao de trabalho, onde sejam
corrigidas as fragilidades que foram sendo descobertas com o desenrolar da intervencao, que
averiguem se os cuidadores assumem esse papel consciente e voluntariamente e nao por falta
de outra opcao, que explorem a sustentabilidade dos efeitos obtidos alongo prazo e até que seja

extrapolado para outro grupo de cuidadores.
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TiTULO DO ESTUDO/PEDIDO: Analise de impacto da intervencao “Cuide+ de Si” em cuidadores informais
de criangas internadas num servigo de medicina fisica e reabilitagao”

Documento do CES: 32/2024-1

Servico onde ira decorrer o Estudo: Unidade de Reabilitagdo Pediatrica do Centro de Reabilitagdo do
Norte

Investigador Principal: Terapeuta Sonia Silva Carvalho Morais

A Comissao de Etica para a Satde da Unidade Local Saude Gaia Espinho, em reunido ordinaria do dia
04/06/2024, apreciou a documentacao constante do dossier submetido para o estudo acima referenciado:

- Documento de aprovacao do diretor de Servigo;

- Pedido de realizacéo do estudo ao Presidente do Conselho de Administracao (PCA) da ULS-GE;
- Compromisso de comunicagdo dos dados;

- Curriculo dos investigadores

- Declaragao de conflito de interesses;

- Mail datado de 28/05/2024 com resposta ao solicitado

Apreciagao:

Trata-se de um estudo do &mbito académico, unicéntrico, a ser realizado no Centro de Reabilitagao do Norte,
que pretende avaliar o impacto da intervencgao “Cuide+ de Si* em cuidadores informais de criangas internadas
num servigo de medicina fisica e reabilitagdo no espacgo de 6 meses e com objetivo geral de avaliar o pro-
grama supracitado nas 3 dimensoes: literacia, sobrecarga e qualidade de vida. Como objetivos secundarios:
caraterizar os cuidados informais a nivel sociodemografico, qualidade de vida, sobrecarga e qualidade de
vida e avaliar a correlagdo entre elas. Acresce, ainda, a avaliacdo da eficacia da atividade fisica enguanto
promotora da melhoria nas trés dimensdes. Definido como um estudo quase-experimental - sem controlo
completo das variaveis e nao aleatoriedade na escolha dos participantes. Variaveis consideradas - literacia,
qualidade de vida e sobrecarga para alem de profissao, sexo, idade, escolariedade, estado civil, relagido com
o dependente, numero de filhos). Considerados as ferramentas de avaliagdo - SF36. Zarit-ZBl & HLS-EU-
Q16). Os beneficios considerados sdo: obtengao de conhecimentos para que consiga fazer uma melhor per-
cegdo de si mesmo para que seja capaz de reconhecer e satisfazer as suas necessidades fisicas, sociais e
emocionais bem como promover a socializacao através de atividades de grupo e incutir os habitos de ativi-
dade fisica que promovam a melhoria da condigdo fisica. Sem riscos ou incémodos adicionais. Garantida a
confidencialidade dos dados. Prevista obtengdo do CIEL. Nao serdo incluidos elementos privados do exerci-
cio da autonomia. Prevista constituicao de base de dados na qual havera encriptagdo dos dados. O investi-
gador terd uma palavra de passe que ira garantir o acesso a base. Previsto um tempo de conservagio de 2
anos. Sem previsdo de transferéncia de dados pessoais para paises terceiros ou organizagdes internacionais.
Prevista a publicac&o, contudo sem custos adicionais para as pessoas que colaborarem na investigagdo bem
como instituicdo. Sem conflito de interesses.

Ouvido o relator, o processo foi votado pelos membros da Comissao de Etica para a Satide da Unidade Local
Saude Gaia Espinho presentes:
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m " UNIDADE LOCAL DF SAUDF
. GAIA E ESPINHO Comissao de Etica

Presidente: Enf* Ana Saraiva
Vice-Presidente: Dra. Paula Fernandes
Restantes Membros:

Dra. Amelia Pereira

Dr.2 Ana |sabel Paixao

Dr. Ricardo Fernandes

Enf. Teresa Trigo

Por unanimidade dos presentes, delibera-se dar parecer favoravel ao estudo com o tema "Analise de impacto
da intervengao “Cuide+ de Si" em cuidadores informais de criangas internadas num servico de medicina fisica
e reabilitacan”.

Data: 04/06/2024
A Presidente da Comisséo de Etica para a Saude
/
h/ﬂ-— P

(Enf. Ana Saraiva)
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ANEXOB

& Outlook

RE: Pedido de autorizacao de utilizacido de escala SF-36

De rimas@fe.uc.pt <rimas@fe.uc.pt>
Data seg, 22/07/2024 10:08

Para sonia_morais24@hotmail.com <sonia_morais24@hotmail.com>

) 1 anexos (413 KB)
SF-36_PT.pdf;

Cara Sdnia Morais,

E com muito gosto que enviamos, em anexo, a versio portuguesa do SF-36 para utilizar no seu projeto
de investigacdo.

As informacdes sobre o processo de traducdo e validagdo deste questionario encontram-se na
plataforma RIMAS, disponivel em http://rimas.uc.pt/instrumentos/79/.

Melhores cumprimentos.

Inés Ribeiro

Centro de Estudos e Investigacio em Salde da Universidade de Coimbra

;is Repositdrio de Instrumentos de Medicio e Avaliagio em Sadide

Av. Dias da Silva, 165, 3004-512- Coimbra- Portugal
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ANEXOC

Gl Outlook

FW: Pedido de autorizacao para utilizacao da escala Zarit

De carlossequeira@esenf.pt <carlossequeira@esenfpt>
Data seq, 16/09/2024 09:41
Para 'Sonia Morais' <sonia_morais24@hotmail.com>

il 2 anexos (87 KB)

info_utiliza_instrumentos (1).doc; escala_sobrecarga_cuidador_sequeira.doc;

Estimada Sénia Morais

Informa-se que podera utilizar a Escala designada por Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESC), traduzida e
validada para a populacdo portuguesa, no seu trabalho.

Mais se informa que o instrumento deve ser utilizado na integra, podendo apenas ser alterado na forma de
apresentacdo, e, ndo podendo ser utilizado para fins comerciais.

Envio um documento em anexo que devera preencher e devolver.

Trata-se de um documento de monitorizacao da utilizacao da Escala.

As regras de cotagdo estdo publicadas no livro Cuidar de idosos com dependéncia fisica e Mental, editado pela
LIDEL, em 2010/2018.

https://www.bertrand.pt/livro/cuidar-de-idosos-com-dependencia-fisica-e-mental-carlos-
sequeira/21325567

https://www.fnac. pt/Cuidar-de-Idosos-com-Dependencia-Fisica-e-Mental-Carlos-Sequeira/a1440821
No entanto se persistir qualquer ddvida ndo hesitem em contactar-me.

Seguem em anexo o instrumento.

Com os melhores cumprimentos e ao dispor,

Carlos Sequeira

Carlos Sequeira, Agregado, PhD, MSc, - Universidade do Porto
Professor Coordenador Principal na ESEP

CINTESIS@RISE and Nursing School of Porto (ESEP), Porta, Portugal
Coordenador da UNIESEP

https.//www.researchgate.net/profile/Carlos Sequeira2
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% Outlook

Autorizagao para utilizacdo do HLS-EU-PT-Q16 no contexto/projeto requerido

De Ana Rita Pedro <rita.pedro@ensp.unl.pt>
Data qua, 31/07/2024 17:29
Cc  Ana Escoval <anaescoval@ensp.unl.pt>

[|) 1 anexos (364 KB)

Formulario Literacia em Salde .pdf;

Boa tarde.

E com muito gosto que autorizamos a utilizacdo da escala por nds validada para o contexto portugués.

Conforme solicitado, envio em anexo a referida escala.

Peco que em publicacbes e comunicagdes seja citado o artigo de validacdo da mesma em Portugal:

https://www.mdpi.com/1660-4601/20/4/2892

Se for necessdria ajuda para o calculo dos Scores, por favor ndo hesite em contactar.

Dado que este é um tema de foco na nossa investigagao, gostariamos de poder ir acompanhando os
resultados a que chegarem, pelo que solicito que os partilhem connosco quando for oportuno.

Com os meus melhores cumprimentos,

Ana Rita Pedro, PhD

Escola Nacional de Saide Publica

Tel. +351 21 751 2100 | Fax. +351 21 758 2754
Avenida Padre Cruz | 1600-560 Lisboa | Portugal

rita.pedro@ensp.unl.pt | www.ensp.unl.pt

DE SAUDE PUBLICA
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Projeto CUIDE+ DE SI

1 Semana
Movimento+

Sezsdo de exarcicios
globois visondo a
rmathoria do sistemao
cardiorespiratdrio e
rruscular

3°Semana
Caminhada

Atividade fisico oo or
livre com objativo de
melhoror o sistema
cardiovoscular

Destinatéarios

L X |
ol’®
BB

Culdadores da Unidade de

Reabilitagdo Pedidtrica do CRN
Maximo de 5 pessoas por sessao

ANEXOE

©

wr

. 29 Semana
Hidroterapia

Atividade teropéutica
agquatica para promover
alivio de dor, comegio de
posturos & reloxaomenta

49 Semana

Relaxamento

Exercicios de respiracan,
clengameanto &
reloxamento, que cliviom o
onziedode @ stress

Quando?
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ANEXO F

% CUIDE+ DE Sl
»r

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Ve

Idade:

situagao (O Empregado
profissional () pesempregado

Estado Civil

O solteiro(a)
(O casado (a)
O UniGo de Facto

(O Dbivorciado (a)

QO viuvo (o)

Outro: __ _ ___ ______

Informacdes Cuidador

\\

Género: (OMasculino () Feminino

() Reformado
(IO - e e
Escolaridade
(e ciclo (O licenciatura
(O 2° ciclo (O pés-graduagao
(O 3eciclo (O Mestrado

(O ensino Secundario () Douturamento

)

ra Dados Dependente %

ldade Dependente:

sexo: (O Masculino (O Feminino

Relagto com dependente:
Owmae/pai () Ima/irmao
Oavelave (O Tio/ Tia

Ooutro:

Y
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ANEXO G

g,cmdu de Si /

Descrigdo Estudo

Antes de tomar a decisdo quanto a participacdo neste estudo, ird ser explicado o seu propdsito,
como ird funcionar, procedimentos, riscos e beneficios e o gue serd esperado da sua
participacdo. Solicita-se gue leia todo o documento &, no caso de haver dlvidas ou necessidade

de esclarecimento o faca a responsavel pelo estudo.

Sdnia Cristina Morais, mestranda em Gestdo das Organizacdes = Ramo Unidades de Sadde na
Escola Superior de Saude do Porto, pretende desenvolver um estudo de investigacdo no Centro
de Reabilitagic do Norte intitulade “Andlise do impacto do intervencGo “Cuide+ de Si" em

cuidadores informais de crignos internadas num servico de medicina fisica e reabilitogdo”.

O referido estudo surge na sequéncia no desgaste fisico, emocional e social a que os cuidadores
informais de criancas hospitalizadas estdo expostos levando a que os autocuidados sejam
colocados para segundo plano o gue traz, consequentemente situacdes de sobrecarga e de
perda de qualidade de vida que estardo relacionadas com a dificuldade ou desconhecimento em
arranjar estratégias que ajudem a lidar com a situagdo. Atendo a referida problemdtica, este
estudo pretende analisar o impacto de um programa de intervencdo nos cuidadores informais

da unidade de Reabilitacdo Pedidtrica em 3 dimensdes: literacia, sobrecarga e qualidade de vida.

A participacdo neste estudo é voluntaria e se decidir ndo fazer parte do mesmo, continuara a
receber os cuidados relacionados com o projete. Se decidir participar ndo ird em momento afetar
a sua relac3o com a equipa prestadora de cuidados ou com a autora do estudo. Todos os dados
fornecidos serdo tratados com confidencialidade, ndo serdo partilhados com terceiros e apenas

serdo utilizados para fins relacionados com o presente estudo.

O procedimento consiste primeiramente no preenchimento de 3 inguéritos relativos a
problematica bem como uma ficha de caracterizagao sociodemografica. Na seguinte fase serd
efetuada a interven¢io que consiste num programa realizado em grupo com semanas tematicas

— movimento, hidroterapia, caminhada e relaxamento.
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gcmdﬁ de Si

CONSENTIMENTO INFORMADO

Tomei conhecimento dos objetivos, procedimentaos e fins desta investigacdo e que foram

respondidas todas as questdes que surgiram de forma esclarecedora.

Compreendo igualmente que a participacio no estudo "Andlise do impacto da
intervengdo “Cuide+ de si” em cuidadores informais de criongas internadas num servico
de medicina fisica e reabilitacdo” ndo acarreta qualquer tipo de vantagens efou

desvantagens potenciais.

Fui informado(a) que tenho o direito a recusar participar e que a minha recusa em o

fazer ndo tera consequéncias para mim.

Compreendo que tenho o direito de colocar agora e durante o desenvolvimento do

estudo, qualguer guestdo relacionada com o mesmo.

Compreendo gue sou livre de, a gqualguer momento, abandonar o estudo sem ter de

fornecer qualguer explicacdo.

Assim, declaro que aceito participar nesta investigagdo, com a salvaguarda da

confidencialidade e anonimato e sem prejuizo pessoal de cariz ético ou moral.

Fisioterapeuta responsavel pelo estudo Participante

(Sonia Morais)

Vila Nova de Gaia, de de 2024
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ANEXOH

v :' Cuide+ de Si

QUESTIONARIO DE ESTADO DE SAUDE (SF-36v2)

INSTRUGOES: Az quesiies gue 58 seguem pedem-Ing opini2e sobfe & sus sadds, & lonma como e
santa g s0bre @ sUa capacidade de desempenhar as actividades habituais.

Pedirnes que lesa com alenclo cada perguntas & gue responda o mais honestamente possivel. Se ndo
trver & certeza sobre @ resposta 8 dar, 08-nos & gue achar mais Bpropriada e, Se QUISAT, 8sSCTEVE Um
coménkinio a seguir & pargnia,

Para a8 18 Tavor us um circulo no ndamerns melhor descrvs & sus salds,

1. Em geral, dirla gue a sua satde &:

Optima Iuﬁghﬂ ﬂ;’l Razoavel Fr:u
1 4

2. Comparando com o gue abbntecia hi um ano, como descreve o sou estado giral aciual:

Muita  Com algumas  Aproximsdsmonts  Um pouco Muila
malhior muothoras. bguial piar plar
1 F a 4 5

3 As perguntas que se seguem sdo sobre actividades qgue executa no seu dia-a-dia,
Sard quo a sua sadde ofa limita nestas actividades? Se sim, quanto?

(Par favar assinale com wh circul Um ROMers em cada imha)

Him, Sim, um Mia,
g DONGR. NS
a.  Actividades violentas, lais como conrers, levantar
pesos, particpar em desportos extenuantas ... 1 2 3
b.  Actividades moderadas, lais como deslocar
WBTIE MEsa 0 BEPINEr 8 CEEE ... 1 2 3
£ Levantal U peosl nis compris de mercea . 1 F 3
d.  Subir vérios lBngos de 8sceda ... 1 2 3
B Sublirumlanco de BSCAtES .. 1 2 3
f.  Inclinar-se, ajoalhar-se ou baixar-se ... ... 1 2 3
0. Andar maks A T KM i 1 2 3
h.  Andarvirias centenas de mebos oo 1 z 3
. Andar umd cemlena die melrds 1 2 3
|- Tomar banho ou veslir-se sozinhoa 1 2 a

Copymghn © 1992 New Englasd Medical Center Hooitals, e AN rgghis reserved
Copyiight © 1997, Versla Portigiics 1 Ceniio de Esludm ¢ bivesipagio cm Saade Todos oa diteies esrvidog



Cuide+ de Si

W
\ g

4. Duwrante as ultimas 4 semanas teve, no seu trabalho ou actividades didrias, algum dos
problemas apresentados a seguir como consequincia do seu estado de saide figico?

Cuando lempo, Sempra  Amalor  Algum  Pouco  Munca
nas ultimas quatro semanas parte do  lempa  tempo
tempo

8 Duminuiu o tempo gasto a rabaihar
ou noutras actividades ., et 1 2 3 4 5

o] For menos do gue queia? ... 1 2 3 4 5

4 Saﬂmraaunlla:da'amﬂpﬂdetrm
ou gutras actividades ... N 1 2 3 4 5

d  Teve dificuldade em executar o seu trabalho
mwmnﬂlmqmrumm
praciso mais esfargo)... AT, TS L. | F a 4 -]

5 Durante as Ultimas 4 semanas, leve com o seu trabalho ou com as suas actividades

didrias, algum dos problemas apresentados a seguir devido a guaisquer problemas
emaocicnals (tal como sentir-se deprimido/a ou anskosota)?

Chisstg 18P, Sempre A maler  Algum  Pouce  Munca
nas aliimas qualro Semanas .. parte do  tampa  tempa
twmpo

a  Daminuiu atnﬂ'lpnglﬂna trabalhar
ou noulras actividades S | 2 a 4 &

B Fez menos do que quera? ..o R 2 a F 5

¢ Executow o seu trabafho ou outras aclividades
menos cubdadosamenta 0o que efa coslume . 1 2 3 q 1

6. Dwrante as (itimas 4 semanas, em que medida & que a sua saude fisica ou
emocionals interferiram no seu relecionemento social normal com a familia, amigos,

vizinhos ou oulras pessoas?
Absohdaments nada Poucs Moderadamenio Bastanie Imenso
1 2 3 4 5
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v :' Cuide+ de Si

7. Durante as Gltimas 4 somanas feve dores?

Menhumas  Muito fracas Ligeiras Modaradas Farizs Mulio fortes
1 F 3 4 -] ]

8. Durante as Gitimas 4 semanas, do gue forma & gue a dor interferiu com o seu trabaiho
normal {lante o trabalho fora de casa come o trabalho doméstico)?

Absclutamants nada  Pouco L. | B L

1 z 3 L 5

B As pergunias gue s seguem pretendsm svaliar @ forma como se sentiu @ como [he
cOMmeram as colias nas Lltimas quatro semanas.

Para cada pergunta, cologue por favor um circulo & velta do nimeoro que melhor
descreve & forma como se sentiu

Certifique-se que codoca um circulo em cada linha.

Quania fampo, Sampre A malor  Algum  Fouco  Nuncs
nis dlfimas gustno semanas. parte o lempo  fempo

tempo
a B sentu cheiota de vitalidada? .............. 1 2 3 4 5
b Sesenbu mullo nervoso/a? o 1 2 3 4 ]

. Sesentu 180 deprimide'a

que nada ofF anIMEVaT i 1 2 k| 4 5
d Se santu calmo/a e ranquileda? ... 1 2 3 4 5
& Sesenfu com multa energia? 1 2 K F 5
I  5Sesenfiu deprimido’a? . 1 2 3 | 5
g Sesenbiestedndnfa® . 1 2 3 4 5
L e pankn cansadod? i 1 z 3 L] 5
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g Cuide+ de Si

emocionals imitaram a sua actividade soclal (tal como visitar amigos
praximos)?
Sampre A males panie Alguam Paucs Nunea
Ao bem py Tempa leempa
1 2 3 £l B

11, Por Tavor, diga em que medida sdo verdadeiris ou Talses is seguintes afirmagoes.
Ponba wm circulo pars cads Gnha.

R POERE ot ittt s et 1 2 3 4 5
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g Cuide+ de Si

Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit

Numa escala de “Nunca” (1) a “Quase Sempre” (5), responda as seguintes questdes:

Score
Questdes

uase Bastantes| Quase
Nunca Q As vezes Q
nunca vezes | sempre
1 2 3 4 5

1. Sente que o seu familiar lhe pede mais ajuda do que
aquela que precisa?

2. Sente que devido ao tempo que passa com o seu familiar
ndo dispde de tempo suficiente para si préprio/a?

3. Sente-se enervado quando tenta conciliar os cuidados ao
seu familiar com outras tarefas relacionadas com a sua
familia ou com a sua profissdo?

4. Sente-se incomodado/a pelo modo como o seu familiar se
comporta?

5. Sente-se irritado quando esta com o seu familiar?

6. Sente que o seu familiar afeta as suas relagées com outros
membros da familia ou com amigos, de forma negativa?

7. Tem receio sobre o que pode acontecer ao seu familiar no
futuro?

8. Sente que o seu familiar estd dependente de si?

9. Sente-se constrangido quando esta ao pé do seu familiar?

10. Sente que a sua satde estd a sofrer por causa do seu
envolvimento com o seu familiar?

11. Sente que ndo dispde de tanta privacidade como gostaria
de ter por causa do seu familiar?

12. Sente que a sua vida social foi afetada pelo facto de estar a
cuidar do seu familiar?

13. Sente-se pouco a vontade para convidar os seus amigos a
virem a sua causa por causa do seu familiar?

14. Sente que o seu familiar parece esperar que cuide dele/a
como se fosse 88 a Unica pessoa de quem ele pode
depender?

15. Sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar do seu
familiar enquanto suporta ao mesmo tempo as suas
restantes despesas?

16. Sente que ndo pode continuar a cuidar do seu familiar por
muito mais tempo?
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g Cuide+ de Si

17. Sente que perdeu o controlo da sua vida desde que o seu
familiar adoeceu?

18. Gostaria de poder transferir o trabalho que tem com o seu
familiar para outra pessoa?

19. Sente-se inseguro sobre o que fazer quanto ao seu
familiar?

20. Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar?

21. Pensa que poderia cuidar melhor do seu familiar?

22. Finalmente, sente-se muito sobrecarregado por cuidar do
seu familiar?

Obrigada pela participagao!
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v Cuide+ de Si

Questiondrio Europeu de Literacia em Satide - HLS-EU-Q16

Numa escala de muito dificil (1) a muito facil (4), qual o grau de dificuldade que sente a ...:

|1. Encontrar Informacdo sobre tratamentos de doengas que o preocupam?

Muito dificil Dificil Facil Muito facil Nio sei
L Ll Ll 0l Ll
|2. Saber mais sabre onde obter ajuda especializada quando estd doente?
Muito dificil Dificil Facil Muito facil Nio sei
Ll 0l 0l | 0l
l3. Compreender o que o seu médico lhe diz?
Muito dificil Dificil Facil Muito facil Nao sei
O L [ 0l [
|4, Compreender as instrugdes do seu médico ou farmacéutico sobre a toma do medicamento que foi receitado?
Muito dificil Dificil Facil Muito facil Nao sei
[ O U U [
|5. Avaliar guando pode necessitar de uma segunda opinido de outro médico?
Muito dificil Dificil Facil Muito facil Nio sei
O O O O O]
h. Usar a informagdo que o seu médico Ihe da para tomar decisdes sobre a sua doenga?
Muito dificil Dificil Facil Muito facil Nio sei
0l L] 0l Ll
|7. Seguir as instrugdes do seu médico ou farmacéutico?
Muito dificil Dificil Facil Muito facil Nio sei
O 0 O L]
|8. Encontrar informagdo para lidar com os problemas de satide mental como o stress ou a depressdo?
Muito dificil Dificil Facil Muito facil Néo sei
L] L] Ll L]
. Compreender os avisos de salde relativos a comportamentos como fumar, falta de atividade fisica e excesso de
ilcool?
Muito dificil Dificil Facil Muito facil Nao sei
| 0l L] 0l L]
|10. Compreender porgque precisa de fazer rastreios?
Muito dificil Dificil Facil Muito facil Nio sei
O] O O OJ O
|11. Avaliar se a informagdo nos meios de comunicacdo sobre os riscos para a saude é de confianca?
Muito dificil Dificil Facil Muito facil Nio sei
O O O] OJ O
|12. Decidir como se pode proteger da doenca com base em informagao dos meios de comunicagdo?
Muito dificil Dificil Facil Muito facil Nio sei
[ [ J [
|13. Saber mais sobre as atividades que sdo boas para o seu bem-estar mental?
Muito dificil Dificil Facil Muito facil Nao sei
] O 0 O O]
|14. Compreender conselhos sobre satde vindos de familiares ou amigos?
Muito dificil Dificil Facil Muito facil Ndo sei
0 L] L] 0 L]
|15. Compreender a informagdo nos meios de comunicagdo como se manter mais saudavel?
Muito dificil Dificil Facil Muito facil Nao sei
Ll Ll Ll 0l Ll
|16. Avaliar quais os comportamentos didrios que estdo relacionados com a sua saude?
Muito dificil Dificil Facil Muito facil Nio sei

(] O 0 | O



ANEXOK

Tabela 22 - Transformac6es identidade SF-36

DIMENSAO PERGUNTAS VALOR TRANSFORMACAO MIN MAX
FF | FuncaoFisica 3a-3j 1-3 XX 10 30
Desempenho
DF 4a-4d 1-2 XX 4 8
Fisico
1-6.0 431
7 1-6 2-5.4 5-2.2
3-4.2 6-10
7 falta 71 7=2,(.),6
DC | Dor Corporal 1-60 1-60 x—-6-x 2 12
2-475 1-40
8 1-5
3-35 1230
4.225 1-20
5-1 1-1.0
1—-5.0 420
1 1-5 2 —4.4 5—-1.0
SG = Sadde Geral 3534 5 25
Ma, 1c 1-5 XX
11b, 11d 1-5 xX—=>6—x
93, 9e 1-6 x—->7—x
VT Vitalidade 4 24
9¢, 9i 1-6 X —>Xx
6 1-5 xX—->6—x
FS | Fungao Social 2 10
10 1-5 X=X
Desempenho
DS 5a-5¢ 1-2 XX 3 6
Emocional
9b, 9c, 9f 1-6 XX
SM Satde Mental 5 30
9d, 9h 1-6 x—>7—x
Mudancade
MS 2 1-5 XX -— -
Saude

Legenda: x — x representa a transformacao identidade; min — minimo; max - maximo
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Férmula para transformacao escala:

SOMA — MIN) 0
_— ) %
MAX — MIN

Legenda: soma - valor da soma dos itens depois de recodificados

Escala Transformada = (

Min e max - valores minimos e mdximos correspondentes a essa soma e indicados na tabela 2
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ANEXOL

General HL index(G-HL16 index):
G-HL16 index = (Média - 1) x (50/3)

Legenda: Média - média das questdes respondidas por cada individuo
1- Valor minimo possivel
50 - Valor mdximo possivel

3 - Elemento de estandarizacao

69



